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Résumé
Problématique : Les enjeux éthiques impliqués dans l'expérience de soins pourraient
en partie expliquer le fardeau des aidants. Le traitement pharmacologique de la
maladie d'Alzheimer, peu abordé dans les études et peu concerné par les politiques
provinciales en matière de soins aux personnes atteintes, s'inscrit parmi ces enjeux. Le
traitement pharmacologique semble améliorer les fonctions cognitives, les capacités
fonctionnelles et les comportements des personnes atteintes; réduire le temps de soins
quotidien et retarder l'hébergement. Par contre, le traitement a peu d'impact sur le
fardeau et la qualité de vie des aidants, et ces derniers sont peu considérés dans le
processus du traitement alors que leurs attentes et leur évaluation de son efficacité
différent de celles des professionnels de la santé.
Cadre conceptuel et méthodologique : Les philosophies de l'altérité de Lévinas et de
l'interactionnisme symbolique de Mead servent de cadre conceptuel à cette étude
constructiviste. Des entrevues semi-dirigées effectuées auprès de vingt aidants dans la
perspective de la théorisation ancrée ont permis de mettre au jour deux modèles
théoriques imbriqués en mesure de rendre compte de la construction de la
responsabilité morale des aidants dans le traitement pharmacologique de la maladie
d'Alzheimer de leur proche.
Résultats : Le traitement pharmacologique n'est pas envisagé comme un tiers vers
lequel les aidants se tournent pour se déresponsabiliser envers leur proche. Au
contraire, l'engagement des aidants dans le traitement repose essentiellement sur le
fondement moral de leur responsabilité auprès de leur proche, dont le rapport
relationnel aidant-aidé constitue la dimension centrale.
Discussion : Les données recueillies permettent de proposer, bien modestement, de
nouveaux déterminants du fardeau des aidants. Nous évoquons ici une trop grande
réciprocité et une trop forte résilience qui renforcent l'appel de la responsabilité. Dans le
prolongement de notre étude, l'épuisement pourrait effectivement être la conséquence
du processus d'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité dont le but est la
préservation du rapport relationnel. L'importance du rapport relationnel concerne aussi
l'engagement dans le traitement, de même que sa représentation. Les participants
perçoivent le traitement comme holistique, soit qu'il ne se résume pas à la prise en
charge des symptômes cognitifs par le biais d'anticholinestérasiques ou
d'antiglutamatergiques. Pour eux, le traitement vise autant le maintien des capacités
fonctionnelles que le contrôle des comportements perturbateurs, de sorte qu'il implique
d'autres médicaments : les antidépresseurs, antipsychotiques, somnifères, produits
naturels, vitamines, aliments, voire également les attitudes à l'égard de leur proche.
Ainsi défini, le traitement n'appartient plus seulement à l'univers médical, mais prend
place dans l'univers social, environnemental et relationnel de leur proche dont les
aidants sont partie intégrante. Cette définition élargie du traitement contribue à faire
une responsabilité morale de ce rôle qui pourrait n'être qu'une simple tâche. Parce que
le traitement implique des interventions non pharmacologiques, telles que des
stimulations physiques, sociales et intellectuelles initiées et organisées par les aidants
eux-mêmes, ils assument un rôle prépondérant dans la définition donnée au traitement
et dans son actualisation au quotidien. Ainsi, l'interaction aidant-aidé cristallise la
représentation holistique du traitement de la maladie d'Alzheimer.




Problem statement: The burden of caregivers may be partially explained by ethical
issues involved in the experience of caring. Among these issues is the pharmacologie
treatment of Alzheimer's disease, although this is seldom covered in the literature and
barely addressed by provincial policy with respect to people with Alzheimer's.
Pharmacologie treatment appears to improve cognitive fonctions, functional capability
and behaviour in those suffering from Alzheimer's, reduce the time required daily for
care and delay placement. However, this treatment has little impact on the burden and
the quality of life of caregivers.
Theoretical Framework and Methods: This constructivist study uses Levinas's ideas
of the Other and Mead's symbolic interaction as a conceptual framework. Semi-
structured interviews conducted from a grounded theory perspective with twenty
caregivers have brought to light two closely-related theoretical models which explain the
construction of moral responsibility in the caregiver with respect to the pharmacologie
treatment of a loved one with Alzheimer's.
Results: Pharmacologie treatment is not seen as something separate, a "third party"
that the caregiver turns to in order to abdicate responsibility for the loved one. On the
contrary, the commitment of caregivers to the treatment rests essentially on the moral
basis of their responsibility to the loved one. In this, the parameters of the relationship
of caregiver to care-receiver are pivotai.
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Discussion; The data collected tentatively suggest that there are new déterminants in
the burden of caregivers. We refer here to an overly great reciprocity and toc strong a
resilience, which reinforce the call to take responsibility. In a follow-up to our study,
exhaustion may be found to be the conséquence of the graduai process of responding
to the call to take responsibility in order to preserve the parameters of the relationship.
The importance of the type of relationship aiso involves commitment to the treatment.
Participants perceived the treatment as a holistic. For them, treatment serves to
maintain functional capabilities as much as to control disruptive behaviour, so that it
involves other médications and even attitudes towards the loved one. Thus defined,
treatment no longer belongs to the médical world, but takes its place in the social,
environmental and interpersonal world of the loved one, of which the caregiver is an
intégral part. This broader définition of treatment contributes to elevating this rôle into
one of moral responsibility, instead of being merely a task to accomplish.
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Avant-propos
À 19 ans, alors étudiante en techniques de travail social, je dus choisir un milieu pour
mon stage d'implication et d'intervention. C'est par hasard, lors du processus
d'élimination des autres milieux, que je me suis retrouvée à la Société Alzheimer de
Montréal. Ma rencontre avec Thérèse Stanhope, une intervenante sociale d'expérience
et une femme d'exception devenue rapidement une grande amie, a changé ma vie.
Pour elle, il n'était pas question de chercher l'humain derrière la maladie et encore
moins de voir les personnes atteintes de la maladie comme une « clientèle ». Elle
entrait plutôt en relation avec la personne qui existe avant la maladie. Je suis dés lors
tombée sous le charme de ce milieu et des gens qui y gravitaient, dont les familles au
sein desquelles la maladie s'était immiscée.
Quelques années plus tard, je fus embauchée au même endroit comme conseillère
pour poursuivre le travail de soutien auprès des aidants. J'ai eu le bonheur de
rencontrer des centaines d'aidants au cours des cinq années qui ont suivi, soit par le
biais d'appels téléphoniques, de visites à mon bureau ou de l'animation d'une dizaine
de groupes de soutien et d'entraide. Ce travail m'a permis de publier un livre, vendu à
plus de 5000 exemplaires à ce jour, pour conseiller les aidants dans leur quotidien
auprès des personnes atteintes par la maladie.
J'ai pris ensuite la décision de retourner aux études pour parfaire ma formation. Je me
sentais trop souvent limitée pour remplir adéquatement la tâche que j'avais à accomplir.
Mon mémoire de maîtrise a porté sur la responsabilité des services de présence-
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surveillance (autrefois nommés répit-gardiennage) offerts aux personnes atteintes de
déficits cognitifs dans un contexte où le secteur public se désengageait et où naissaient
des entreprises d'économie sociale en aide domestique. En effet, pendant que le
secteur public surchargé ne pouvait plus dispenser ces services, le secteur privé
aspirait à en prendre la responsabilité et les entreprises d'économie sociale n'étaient ni
préparées, ni formées pour le faire. Cela soulevait notamment des préoccupations en
termes de contrôle de la qualité des services.
Cinq années de recherche dans le domaine du vieillissement ont ensuite consolidé mon
intérêt et mon expertise quant aux enjeux sociaux de la maladie d'Alzheimer pour les
familles. Lors de mon admission au Doctorat en gérontologie, la première version de
l'objet de recherche de cette thèse s'est esquissée avec madame Chantai Caron
(décédée en janvier 2009). Après quelques discussions sur mes intérêts qui tournaient
inlassablement autour d'enjeux éthiques, nous avons convenu d'une étude sur le
traitement de la maladie d'Alzheimer qui aborderait une perspective éthique. Je ne
connaissais rien aux traitements anticholinestérasique et antiglutamatergique, qui
n'existaient pas au moment de ma pratique à la Société Alzheimer, ni des perspectives
éthiques, loin de ma formation académique en psychosociologie et en intervention
sociale, mais j'étais convaincue qu'il s'agissait là d'un thème de recherche passionnant.
C'est ainsi que cette recherche sur la responsabilité morale des aidants dans le
traitement pharmacologique de la maladie d'Alzheimer de leur proche a pris forme.
Enfin, je réalise seulement maintenant que la notion de responsabilité se retrouve
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Introduction
La notion de responsabilité revêt un caractère particulier au XXie siècle. Face aux
problèmes environnementaux devant lesquels nous ne pouvons plus désormais fermer
les yeux, au démantèlement de l'État-providence là où il existe, ou encore au
vieillissement de la population qui concerne tout un chacun, réfléchir sur la
responsabilité s'avère primordial.
La dynamique responsable de prise en charge d'un proche dépendant a fait l'objet de
multiples recherches. Pour certains, cet engagement relève d'une obligation vis-à-vis
du proche, alors que, pour d'autres, elle reflète l'expression d'un lien profond d'affection
et d'attachement envers lui. À l'instar de ce qu'en disent Aldous (1994), Cicirelli (1993),
Guberman et ses collaborateurs (1992), Lesemann et Martin (1993), Pépin (1995),
Lavoie (2000), Vézina et ses collaborateurs (2001), nous croyons que ces deux
positions semblent devoir être simultanément prises en compte (cités par Membrado,
Vézina, Andrieu et Goulet, 2005). Le sentiment du devoir, particulièrement lorsqu'il est
marital, et le manque de ressources formelles pour répondre aux besoins impliquent
une obligation de prendre soin. Par ailleurs, le lien d'affection envers le proche oriente
aussi l'engagement du proche parent, le choix de souscrire ou non au rôle d'aidant et
les conditions dans lesquelles ce rôle est exercé.
C'est ainsi que l'expérience de responsabilité de l'aidant à l'égard de son proche atteint
de démence est de prime abord envisagée dans cette étude. D'une part, cette
responsabilité relève d'une obligation née du fait d'être « élu » d'office par le statut de
conjoint ; une obligation impossible à refuser et qui détermine la subjectivité de l'aidant
au sens de la philosophie d'Emmanuel Lévinas. D'autre part, notre étude repose
également sur une perspective interactionniste symbolique, considérant que le
sentiment de responsabilité vécu par les aidants^ se construit grâce aux interactions
avec l'aidé, avec les autres membres de la famille, les professionnels et le contexte
dans lequel s'expérimente le rapport d'aide.
En dépit des avancées médicales relatives aux soins des personnes atteintes de la
maladie d'Alzheimer, force est d'admettre que, plus de 100 ans après sa découverte, la
science n'en connaît toujours ni la cause ni le traitement curatif. Dès lors, les personnes
atteintes et leurs familles doivent se résigner au seul traitement des symptômes pour
minimiser les effets de la maladie. C'est dans ce contexte que les aidants, dans leur
engagement, assument une responsabilité à l'égard du traitement pharmacologique.
Peu d'écrits abordent la question de cette responsabilité bien qu'elle implique quantité
de tâches et d'enjeux éthiques qui s'inscrivent dans ce rapport de responsabilité envers
l'autre. La présente thèse tente donc, dans un deuxième temps, de faire ressortir les
tâches et les enjeux à l'égard du traitement pharmacologique.
' Bien que les femmes constituent 57 à 60 % de l'effectif des aidants (Cranswick et Dosman, 2008;
Fréderick et Fast, 1999; Villeneuve, 2008), le masculin sera utilisé dans cette étude. Nous croyons en effet
que l'emploi du féminin ne fait qu'accroître l'idée qu'il s'agit d'un rôle réservé aux femmes et jugeons
indispensable que les hommes puissent se reconnaître dans ce rôle.
Cette thèse se compose de sept sections. Le premier chapitre expose la problématique
à l'étude. Avec en trame de fond le phénomène du vieillissement de la population qui
conduit à une responsabilisation accrue des familles, nous effleurons les conséquences
de cette responsabilité pour les aidants afin de nous orienter plus spécifiquement sur
les enjeux éthiques qui découlent de cette responsabilité de soins pour les aidants.
Enfin, le traitement pharmacologique de la démence est abordé dans la problématique
en tant que partie intégrante de la responsabilité d'aide.
Grâce à la recension des écrits, le second chapitre permet d'approfondir trois aspects :
les impacts du traitement pharmacologique pour les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et leur proche, la place donnée aux aidants dans le traitement, puis les
enjeux éthiques spécifiquement reliés à un traitement pharmacologique symptomatique
et non curatif.
La cadre opératoire de cette étude constitue le chapitre trois. Il spécifie la question, les
objectifs de recherche et définit les principaux concepts développés dans cette thèse,
soit ceux de responsabilité morale, d'aidant et de traitement pharmacologique de la
maladie d'Alzheimer.
Le quatrième chapitre présente les cadres théoriques qui ont servi d'assises à cette
étude. Il s'agit de l'éthique de l'altérité d'Emmanuel Lévinas et de l'interactionnisme
symbolique de George Herbert Mead.
Le chapitre méthodologique permet de saisir que la perspective constructiviste
employée dans cette étude recourt à des cadres théoriques pour éclairer le phénomène
à l'étude en précisant au départ la manière de l'appréhender. Toutefois, la théorisation
ancrée choisie comme méthode fait une place importante à l'interaction entre le
chercheur et les données, avec comme objectif de faire émerger un modèle théorique
qui soit ancré dans les données et non conçu fondamentalement à partir des cadres
théoriques.
Le sixième chapitre, le plus substantiel, constitue le cœur de la présente thèse. 1!
reprend les discours des aidants pour rendre compte de deux modèles théoriques nous
permettant de répondre aux deux objectifs spécifiques de recherche. Au final, ces deux
modèles imbriqués décrivent la responsabilité morale des aidants à l'égard du
traitement pharmacologique de leur proche atteint de la maladie d'Alzheimer.
La discussion qui suit, au chapitre 7, propose une réflexion sur les différentes
méthodologies qualitatives qui auraient pu être employées dans cette étude et permet
de reconnaître la pertinence de la méthodologie retenue. La discussion met également
en évidence des parallèles entre nos résultats et le corpus actuel des connaissances
décrit au chapitre de la recension des écrits, tout en soulignant la perspective unique de
cette étude. Elle permet en outre de faire des liens jusqu'aux composantes des cadres
conceptuels. Finalement, la discussion aborde les limites de l'étude.
Enfin, la conclusion permet d'apprécier la portée de cette étude notamment sur les
pratiques d'interventions auprès des aidants. Elle met également l'accent sur ses
limites et les perspectives de recherches futures qu'elle contribue à mettre en lumière.
Chapitre 1
Problématique
La présente problématique sert de point de départ à cette étude, et par conséquent
contribue à aborder le phénomène que nous tentons de circonscrire. Des choix ont
donc été effectués dans la manière de présenter le phénomène à l'étude. Nous
traiterons des cinq points suivants : l'ampleur de l'aide aux personnes atteintes de
démence, les conséquences de la responsabilité d'aide, les aspects éthiques de cette
responsabilité, le traitement pharmacologique de la démence comme partie intégrante
de la responsabilité d'aide, et enfin, des stratégies provinciales en matière de soins aux
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer.
1. Ampleur du phénomène de l'aide aux personnes atteintes de démence
Le vieillissement démographique de la population constitue désormais un fait aussi
indéniable que le vieillissement biologique de l'individu. La forte natalité d'après-guerre,
la baisse du taux de fécondité depuis 1960 et l'allongement de l'espérance de vie
constituent les trois facteurs principaux qui expliquent le vieillissement de la population
canadienne. En 2010, les aînés canadiens représentaient 14,1 % de la population
(Statistique Canada, 2010).
Après le Japon, c'est la province de Québec qui connaît le vieillissement
démographique le plus rapide sur la planète avec 15,3 % d'aînés (Statistique Canada,
2010). En effet, la proportion de la population québécoise de plus de 65 ans passera de
12 % à 24 % en seulement 29 ans, pendant que la France, la Suède, l'Italie et le reste
du Canada mettront respectivement 68, 66, 46 et 44 ans pour atteindre cette même
proportion (Gauthier, H., 2004). De plus, si les projections s'avèrent justes, les aînés
formeront près de 30 % de la population québécoise en 2051 (Gauthier, H., 2004).
Cette croissance est si significative que même la province du Manitoba, même si elle
affiche le taux le plus élevé de personnes de moins de 15 ans et le taux d'espérance de
vie le plus bas au Canada (Statistique Canada, 2007a), dénombre une proportion de
personnes âgées comparable à celle de la population canadienne, soit 13,8 % d'aînés
en 2010 (Statistique Canada, 2010).
Bien que l'ensemble de la population vieillisse, la croissance du nombre d'aînés très
âgés demeure la plus remarquable. L'impact social en sera d'autant plus significatif,
notamment en termes de demande de soins. En effet, la population de 80 ans et plus a
augmenté de 25 % et celle des centenaires de 22 % entre 2001 et 2006, dépassant
pour la première fois dans l'Histoire le cap du million d'individus (Statistique Canada,
2007a). Conséquemment, au regard de pathologies comme la démence de type
Alzheimer (DTA) dont le premier facteur de risque reconnu est l'âge, une augmentation
importante du nombre de personnes susceptibles d'avoir besoin de l'aide de leur
entourage s'avère inévitable.
Selon l'Étude Raz de marée^ qui visait à définir le profil démographique et
épidémiologique des démences au Canada, 100 000 nouveaux cas de démence ont
été diagnostiqués en 2008 et plus de 250 000 nouveaux cas par an sont projetés pour
2038. Il y aurait alors plus d'un million de Canadiens souffrant de la maladie
1. Raz-de-marée : Impact de la maladie d'Alzhelmer et des affections connexes au Canada est un rapport
basé sur une étude menée par RiskAnalytica, commandée par la Société Alzheimer du Canada. Ses
aspects épidémiologiques et économiques ont été validés par des experts en la matière et vérifiés
quant aux données, à la logique et aux résultats. Ce rapport est signé par Smetanin, P., Kobak, P.,
Briante, C., Stiff D., Sherman G. et Ahmad, S. (2009).
8d'Alzheimer et de démences apparentées, ce qui représenterait 2,8 % de la population
en comparaison avec 1,5% en 2008. Or, la proportion de personnes atteintes de
démence augmente considérablement avec l'âge, de sorte que 7 % des aînés de plus
de 60 ans risquent d'être atteints, la proportion s'élevant à 49 % chez les personnes de
plus de 90 ans. Par ailleurs, pour des raisons encore méconnues, la DTA touche
environ deux fois plus de femmes que d'hommes, le ratio femmes/hommes se chiffrant
à 2,29 (Smetanin, et al., 2009). Cela ajoute encore à la vulnérabilité des femmes âgées
qui vivent plus longtemps et plus souvent seules.
Selon l'Enquête sociale générale de 2007, 19 % de la population canadienne de plus
de 45 ans serait l'aidant d'un proche âgé, ce qui représente 2,7 millions de personnes.
L'aide provenant de la famille se chiffre à 231 millions d'heures de soins (Smetanin et
al., 2009). Dans 57 â 60 % des cas, une femme assume ce rôle d'aidant (Cranswick et
Dosman, 2008; Frédericket Fast, 1999; Villeneuve, 2008).
Actuellement, le tiers des aînés de plus de 65 ans atteints de démence requièrent des
soins et services de leur réseau familial. D'ici 30 ans, Smetanin et ses collaborateurs
(2009) estiment que les familles procureront des soins à 42,7 % des personnes
atteintes, ce qui représente une augmentation de la charge de soins reposant sur les
familles. Or, pour Kitwood (1998) la démence constitue l'un des problèmes humains les
plus difficiles qui soit à affronteret un des problèmes éthiques les plus « indociles ».
Bien que la majorité des aidants se situe dans la catégorie des 45-64 ans, les aidants
âgés comptent pour 25 % de l'ensemble des aidants et procurent une aide qui
s'échelonne sur 6,5 ans en moyenne (Cranswick et Dosman, 2008). Les aidants
conjoints procurent 16 heures de soins par jour â leur proche, comparativement à 10
heures pour les autres aidants (Fréderick et Fast, 1999), ce qui les place doublement
dans une situation de vulnérabilité en considérant leur âge.
En somme, devant le fait indéniable du vieillissement de la population, de
l'augmentation significative du nombre de personnes très âgées susceptibles d'être
atteintes de maladies cognitives et de la demande conséquente de soins faite aux
familles, il s'avère impératif de se préoccuper des impacts sociaux et personnels des
soins de proximité offerts par les aidants. En effet, selon Barber et Liness (2001), la
nécessaire prise en charge d'une personne atteinte de démence par la famille excède
aujourd'hui la capacité des familles à composer avec cette responsabilité compte tenu
du conflit avec leurs autres obligations personnelles et professionnelles.
2. Conséquences de la responsabilité d'aide
Les conséquences familiales négatives associées à la responsabilité des personnes
âgées en perte d'autonomie ont fait l'objet de nombreux écrits. La majorité de ces
publications cible la santé mentale (Wimo, Winblad et Grafstrom, 1999) par le biais des
impacts comme le stress (Pearlin, Mullan et Semple, 1990), la dépression (Rankin,
Haut et Keefover, 2001; Waite, Beddington, Skelton-Robison et Orrell, 2004; Joling et
al., 2010, Molyneux, McCarthy, McEniff, Cryan et Conroy, 2008; Schoenmakers,
Buntinx et De Lepereire, 2010) ou les troubles de sommeil (Chiu et al, 2010; Rongve,
Boeve et Aarsiand, 2010). De nombreuses conséquences sociales sont également
relevées en termes de réduction du temps libre et des activités sociales (Ory, Hoffman,
Yee, Tennstedt et Schuitz, 1999; Pinquart et Sorensen, 2003), de conflits familiaux (Ory
et al., 1999), de cumul des rôles (Rosenthal, Martin Matthews et Matthews, 1996), de
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l'isolement social (George et Gwyther, 1986; Pearlln et a/., 1990) et de la difficulté de
concilier l'aide à un proche âgé avec le travail salarié (Guberman, Maheu et Maillé,
1993, Ory et al., 1999). Les études concernant les impacts sur la santé physique, moins
nombreuses (Pinquart et Sorensen, 2003; Ducharme, 2006) touchent à la détérioration
de l'état de santé physique, notamment de la résistance immunitaire de l'aidant (Wu et
al., 1999). En outre, être un aidant augmenterait de 63 % les risques de décés au cours
des quatre premières années de la prise en charge du proche (Schuitz et Beach, 1999).
Ces impacts pour les aidants constituent ce que l'on nomme le plus souvent leur
« fardeau ». Le fardeau des aidants se révèle un processus complexe et
multidimentionnel. Zarit, Reeves et Bach-Peterson (1980) ont été les premiers à l'avoir
étudié. Il est depuis longtemps admis que le fardeau inclut les problèmes physiques,
psychologiques ou émotionnels, sociaux et financiers vécus dans le contexte de la
prise en charge d'un adulte âgé en perte d'autonomie (George et Gvi/yther, 1986). Le
fardeau comprend également des stresseurs primaires représentés par les problèmes
directement reliés aux détériorations cognitives, comportementales et fonctionnelles. Ils
créent des stresseurs secondaires sur la vie sociale, familiale et professionnelle de
l'aidant (George et Gwyther, 1986). Le fardeau comporte aussi deux dimensions:
objective et subjective.
Le fardeau subjectif des aidants dont le proche est atteint de DTA serait plus important
que celui des aidants dont le proche présente uniquement des déficits physiques
(Baumgarten et al., 1992; Campbell et al., 2008; Gonzalez-Salvador, Arango, Lyketos
et Barba, 1999; Lévesque et Théolis, 1993; Mace et Rabbins, 1999; Vézina et Pelletier,
1998). Ainsi, 50% des aidants dont le proche est atteint de démence vivront une
dépression au cours de leur parcours d'aidant. En outre, 30 % des aidants âgés
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utilisent des psychotropes, ce qui est deux fois plus que la proportion observée pour les
personnes âgées non aidantes (Wimo et al., 1999).
Les premiers déterminants du fardeau étudiés référaient aux troubles
psychocomportementaux de l'aidé (Donaldson, Tarder et Burn, 1997; Dunkin et
Anderson-Hanley, 1998; Nagaratnam, Lewis-Jones, Scott et Palazzi, 1998; Croog,
Sudilovskt, Burleson et Baume, 2001 cités par Michon et al., 2004) comme l'errance, la
dépression, l'anxiété ou l'apathie. Or, il semble que les déterminants du fardeau les
plus puissants relèveraient plutôt de l'aidant lui-même, comme sa capacité d'adaptation
et de vulnérabilité au stress (Michon et al., 2004).
Une revue de littérature s'est penchée sur les facteurs prédictifs du fardeau des aidants
dont le proche est atteint de démence dans des cultures européenne, australienne,
asiatique et nord-américaine (Torti, Gwyther, Reed, Friedman et Schulman, 2004). Les
auteurs mentionnent que la présence de troubles de comportements sévères de l'aidé,
le genre féminin et le jeune âge de l'aidant, ainsi que la faible évaluation de sa capacité
â assumer son rôle (self-efficacity) représentent les facteurs prédictifs les plus
significatifs et sont communs à toutes les sociétés étudiées. En revanche, d'autres
facteurs se démarquent selon les cultures. Le stade de la maladie, par exemple, ne
revêt pas partout la même importance. Le stade avancé de la démence prend une
valeur prédictive seulement en Amérique du Nord, le stade précoce l'étant partout
ailleurs. Le genre masculin de l'aidé et le nombre d'années de prise en charge
constituent également deux facteurs prédictifs du fardeau en Europe/Australie et en
Asie, alors que ces facteurs n'ont pas été étudiés en Amérique du Nord. Enfin, en Asie
et en Amérique du Nord, le rôle d'aidant semble plus difficile pour les aidantes filles des
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personnes atteintes (TortI et al., 2004). Plus spécifiquement en ce qui concerne le
Canada, cette étude démontre que les aidantes ayant une faible évaluation de leur
compétence, qui prennent soin de leur parent au stade avancé, et dont ce dernier
présente d'importants troubles de comportements seraient plus susceptibles de
ressentir un fardeau face à une telle responsabilité.
De plus, une étude qualitative effectuée auprès de 280 conjoints de 14 pays européens
révèle que la perte de la relation inhérente aux problèmes de communication et la perte
de la réciprocité causée par la dépendance constituent les principales difficultés
rencontrées par les aidants (Murray, Schneider, Banerjee et Mann, 1999). D'après les
auteurs, il est possible d'affirmer que la relation avec l'autre constitue un élément
fondamental de la responsabilité de soin et de la perception subjective du fardeau de
l'aidant.
Des études récentes confirment les données antérieures. Campbell et ses
collaborateurs (2008) font ressortir que la surcharge des aidants, la qualité de la
relation aidant-aidé, l'expérience d'événements difficiles, le genre de l'aidant, le
sentiment de captivité et le niveau de confiance des aidants expliquent 80 % de la
variance du fardeau des aidants. Ce sont la sévérité des symptômes psychiatriques, les
problèmes de comportements et la détérioration de la qualité de vie du proche qui
constituent les principaux facteurs explicatifs du fardeau de l'aidant dans une autre
étude (Mohamed, Rosenheck, Lyketsos et Schneider, 2010). Enfin, la perte de
réciprocité, de communication et d'opportunités de partager des activités avec leur
proche dans la cadre d'une relation harmonieuse a été représentée comme constituant
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les principaux impacts dans une recension des écrits sur l'influence des facteurs
relationnels dans la prise en charge de la démence (Ablitt, Jones et Muers, 2009).
Ainsi, les causes du fardeau objectif et subjectif des aidants sont multidimensionnelles
et proviendraient de caractéristiques propres à l'aidé et à l'aidant. La présence de
troubles psychocomportementaux ou le stade de la maladie chez l'aidé, ou encore le
genre et l'auto-évaluation des compétences pour assumer ce rôle chez l'aidant, en sont
des exemples. Il existe, de plus, des caractéristiques propres à la transformation de la
relation entre l'un et l'autre, et d'autres relatives à leur qualité de vie.
3. Aspects éthiques de la responsabilité d'aide
Alors qu'il y a un intérêt constant dans la littérature pour les problèmes auxquels se
heurtent les aidants dans leur rôle, la nature éthique de ce rôle et son impact sur le
rapport relationnel sont moins bien documentés et ne le sont que depuis peu (Barber et
Liness, 2001; Hugues, Hope, Reader et Rice, 2002; Hugues, Hope, Savulescu et
Ziebland; 2002). Pour Barber et Liness, les enjeux renvoient à la responsabilité filiale, à
l'équité familiale, aux conflits de rôles, à l'autonomie de l'aidé versus les décisions
sécuritaires, les souhaits de l'aidé, de même que le financement des coûts des soins.
Pratt, Schmall et Wright (1987) ont effectué la première grande étude ciblant le point de
vue des familles à propos de leur expérience d'aidant. Parmi 240 aidants à qui ils ont
demandé d'ajouter librement des thèmes concernant leur expérience, 116 ont
mentionné des enjeux éthiques. Ceux-ci ont été regroupés en cinq catégories :
14
l'obligation éthique de réciprocité familiale, les conflits d'obligations, l'éthique du
financement des soins, les normes de soins des professionnels et des aidants, puis la
responsabilité du patient dans la planification des soins. Le caractère obligatoire de leur
responsabilité a été le thème le plus souvent abordé, soit par 42 % d'entre eux. Les
aidants qui ont évoqué l'obligation morale voient la vulnérabilité de leur proche et l'idée
de réciprocité comme deux motivations impératives à leur procurer des soins.
En ce sens, Hugues, Hope, Savulescu et Ziebland (2002) ont effectué une recension
d'écrits sur les enjeux éthiques du point de vue des aidants dans un contexte de
démence. Un de leurs premiers constats souligne le peu d'études produites à ce sujet.
Les enjeux éthiques de la démence sont généralement envisagés dans une perspective
médicale, sociale ou légale et se concentrent peu sur le point de vue des familles. Les
enjeux sont notamment associés à l'autonomie, à l'aptitude, au consentement aux
soins, aux directives anticipées, à la confidentialité, à l'alimentation et l'hydratation
artificielle, au contrôle des comportements, à la conduite automobile et à l'euthanasie.
Or, les décisions auxquelles font face les aidants s'accompagnent de culpabilité. Cela
crée des dilemmes éthiques propres aux familles que ne sauraient éprouver les
professionnels soignants (Hugues, Hope, Reader et Rice, 2002). Les auteurs
reprennent entre autres l'étude de Hope et Oppenheimer (1997) qui fait état des
valeurs présentes dans la relation aidant-aidé. Il en ressort que l'obligation d'aider un
proche s'exprime chez les aidants en termes moraux ; compassion, autosacrifice,
obligation, égoïsme, culpabilité, blâme, trahison et abandon.
Pour compléter leur étude, Hugues et ses collaborateurs ont réalisé un sondage dans
le but d'identifier les enjeux éthiques les plus importants face à la maladie d'Alzheimer
du point de vue des aidants. Ils constatent que, lorsque les aidants les identifient eux-
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mêmes, ces enjeux sont moins prévisibles et passablement plus variés que ceux
suggérés dans la littérature scientifique. Les commentaires des aidants concement la
liberté, l'identité, la réciprocité et les convictions religieuses. Par conséquent, pour
Hugues et ses collaborateurs, les dilemmes éthiques que vivent les aidants ajouteraient
à leur fardeau et aux impacts psychosociaux de la démence davantage que leur propre
état de santé ou la situation objective du proche atteint. Ils soutiennent qu'une fois ces
enjeux éthiques sont clairement identifiés, les professionnels de la santé peuvent mieux
intervenir auprès des aidants (Hugues, Hope, Savuiescu et Ziebiand; 2002).
Dans la même veine, Baldwin, Hugues, Hope, Jacoby et Ziebiand (2002) ont fait la
première revue de la littérature sous forme d'analyse bibliométrique autour des thèmes
enjeux éthiques et démence. Il ressort de cette étude qu'entre 1980 et 2000, 1297
publications étaient reliées à ces thèmes, dont seulement 162 se centraient sur les
aidants. Pour eux, il s'avère paradoxal qu'il y ait moins d'attention donnée à la famille
au regard des enjeux éthiques alors que la famille procure la vaste majorité des soins
et que les valeurs, désirs et décisions des personnes atteintes passent par elle.
Les enjeux éthiques ont le plus souvent été étudiés auprès des aidants par le biais des
prises de décisions, autrement dit d'enjeux pragmatiques. Dans un tel contexte, la
complexité des interactions sociales se trouve négligée au profit de préoccupations
souvent cristallisées et dichotomiques (Kitwood, 1998).
Effectivement, selon Wiison (1989), les décisions des aidants s'avèrent souvent des
choix négatifs, les transformant ainsi en véritables dilemmes. Ils doivent faire un choix
où les options se limitent à deux possibilités qui ne sont ni l'une, ni l'autre.
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envisageables. L'aidant doit décider, par exemple, entre recourir à l'hébergement ou
maintenir son parent à domicile malgré son épuisement. Dans le même sens,
Hasseikus (1991) définit la notion de dilemmes éthiques comme étant une situation
pour laquelle il n'existe pas clairement de réponse bonne ou mauvaise, de sorte que les
options possibles semblent toutes insatisfaisantes. Qui plus est, les aidants doivent la
plupart du temps prendre seuls leurs décisions. Selon Wilson (1989), les aidants
parviennent à composer avec ces choix négatifs à l'aide d'un processus en trois
étapes : 1) Taking it on, soit en se parlant à eux-mêmes, en échangeant avec d'autres
qui vivent la même situation ou encore en recourant à la spiritualité; 2) going trough,
soit en prenant ses affaires en main au plan légal, en sélectionnant des ressources et
en se donnant du temps à soi-même pour préserver l'énergie requise; et 3) turning it
over, soit en prenant les décisions difficiles, comme l'hébergement, de manière
graduelle.
Pour Wakerbath (1999) également, les aidants font face à de nombreuses décisions, et
ce, à tous les stades de la maladie. Dans son étude, il décrit le type de décisions et
cible celles qui présentent les plus grands défis pour les aidants. Les 80 aidants ayant
répondu au questionnaire postal mentionnent que l'hébergement, la relocalisation, les
soins de santé, le contrôle de la liberté du proche, le recours aux services, les soins en
fin de vie, les aspects légaux, l'annonce du diagnostic à l'aidé et les aspects financiers
représentent les décisions les plus importantes auxquelles ils ont été confrontés.
Certaines décisions sont immédiates et ponctuelles, alors que d'autres demandent une
prise en compte continue de la manière dont les symptômes de l'aidé et les capacités
de l'aidant influencent la décision. En outre, certaines décisions ont peu d'impact alors
que d'autres influencent plus la responsabilité de l'aidant. Pour ces aidants, les
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décisions qui constituent le plus grand défi sont celles qui ont un impact sur l'ensemble
de la famille. Ainsi, changer une prescription référé à une décision dite continue ayant
peu d'impact pour l'ensemble de la famille, alors que la participation à un traitement
expérimental comporte un impact plus significatif bien que ce soit également une
décision continue.
L'étude de Lewis et ses collaborateurs (2000) aborde deux grands types de décisions :
d'une part celles qui se rapportent à l'aidant lui-même, comme la recherche de soutien
ou les aspects légaux, et d'autre part, celles qui concernent l'aidé au regard, par
exemple, du maintien de la sécurité, de la conduite automobile ou des soins de fin de
vie. Il ressort de cette étude qu'un plus grand nombre de décisions prises par les
aidants les touchent directement, de sorte que ces derniers semblent comprendre la
nécessité de s'occuper d'eux autant que de leur proche atteint de la maladie. Ainsi, les
aidants sont conscients que leur propre bien-être doit être pris en compte dans les
décisions à prendre par rapport aux soins de leur proche.
Les études citées jusqu'à maintenant démontrent à quel point les décisions prises par
les aidants réfèrent à des dilemmes éthiques dont les intervenants doivent tenir compte
pour accompagner adéquatement les familles. Par ailleurs, ces études n'incluent pas
forcément une analyse éthique de leur expérience d'aidant dans un contexte social plus
large.
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Des chercheurs se sont effectivement intéressés à envisager l'analyse des enjeux
éthiques des aidants sous une perspective éthique particulière. Déjà en 1998, Kitwood
proposait d'étudier l'expérience des aidants de personnes atteintes de démence dans
le cadre d'une éthique du contexte {ethic of the context). Selon lui, l'éthique
traditionnelle qui tente de résoudre les problèmes des aidants dans le cadre de
principes moraux préétablis ne peut y parvenir. Par contre, l'éthique du contexte tient
compte de l'ensemble de l'expérience des aidants. En tant que modèle herméneutique,
l'action et l'expression des individus y sont perçues comme porteuses d'un sens qui
doit être compris dans le contexte où elles surviennent. Par conséquent, l'éthique du
contexte considère l'expérience et l'histoire de vie unique de chaque individu (Kitwood,
1998).
De même pour Solomon, les discussions sur les enjeux éthiques à propos des soins
offerts aux personnes atteintes de démence doivent tenir compte du contexte social
dans lequel vivent les familles. Il comprend les lois, les institutions, les politiques
(Solomon, 1999) de même que les valeurs culturelles du système familial directement
concerné (Solomon, 1999; Holstein, 2001). Holstein (2001) souligne que l'aidant
partage un univers moral avec son proche, un univers composé de leur dynamique
particulière au sujet des responsabilités ou des obligations et des rapports affectifs. Il
souligne la nécessité de le saisir afin de comprendre le travail moral requis pour
préserver le sens de soi et la dignité, lorsque l'aidant assiste son proche atteint de
démence. Holstein (2001) propose différentes questions utiles pour rendre compte de
cet univers relationnel, par exemple: Comment le système familial conserve-t-il les
valeurs de ses interactions malgré les changements de la personne atteinte? Quelles
valeurs la famille partage-t-elle? Quels sont les engagements qui découlent de ces
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valeurs? Comment modifier les modèles de responsabilités qui ont été développés
avec le temps en réponse aux changements qui se produisent dans les relations entre
les membres?
De leur côté, Farran, Keane-Hagerty, Salloway, Kupferer et Wilken (1991) pensent que
l'existentialisme constitue un paradigme théorique alternatif permettant de mieux
comprendre comment les aidants peuvent grandir et trouver un sens à leur vie dans le
cadre de leur expérience en tant qu'aidant. L'existentialisme pose l'existence humaine
comme inexplicable et met l'emphase sur la liberté de choix, la responsabilité et les
conséquences des actions. Les résultats de leur étude longitudinale, réalisée auprès de
94 aidants, montrent que les répondants énoncent des thèmes existentiels lorsqu'ils
parlent de leur expérience. Les données suggèrent que les aidants vivent des périodes
de perte, d'impuissance et de souffrance lors de cette expérience, mais qu'ils
parviennent à les dépasser en assumant la responsabilité de faire des choix personnels
à propos de leur vie et de leur rôle. Ils tentent également de faire une évaluation
positive des aspects de cette expérience. Ils trouvent enfin un sens provisoire et un
sens ultime à ce qu'ils vivent. Une interaction entre leurs expériences antérieures à titre
d'aidant, les étapes de leur parcours d'aidant, les réponses qu'ils privilégient et les
différentes phases de souffrance leur permettent de croître et d'y trouver un sens
(Farran et al., 1991).
Dans le même ordre d'idées, FrankI (1963, 1967, 1978) suggère que les individus
créent du sens dans leur vie à partir des choix qu'ils effectuent. Or, des conditions
sociales, spécialement pour les femmes, ou encore des forces psychodynamiques
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inconscientes Influencent les choix, dont celui d'assumer le rôle d'aidant. Dès lors, cela
contribuerait à donner l'impression aux aidants qu'ils n'ont pas le choix de le faire. Pour
Frank!, les aidants doivent entrevoir la possibilité de ne pas choisir cette responsabilité
afin de pouvoir librement l'accepter. Cependant, ils se retrouvent à la fois face à une
liberté existentielle et à une culpabilité existentielle lorsqu'ils soupèsent la possibilité
d'accepter ou non ce rôle, ce qui rend leur choix particulièrement difficile (FrankI, 1963,
1967, 1978 cités par Farran et al., 1991).
En résumé, la responsabilité envers un proche atteint de démence n'implique pas
seulement la réalisation de tâches domestiques ou la prestation de soins. Elle renvoie à
une expérience morale où se côtoient un sentiment d'obligation (Lin, Macmillan et
Brown, 2011) et des dilemmes éthiques, ce qui devient manifeste lorsque les décisions
prises par les aidants renvoient à des choix négatifs centrés parfois sur l'aidé, parfois
sur leur propre bien-être. Or, pour être en mesure de comprendre la complexité du rôle
d'aidant, il faut considérer le contexte social où se déploie cette responsabilité de
même que le sens accordé au rôle lui-même d'aidant. Howe (2010) soutient à cet égard
que les aidants, comme les professionnels, ressentent un besoin impératif de partager
avec d'autres les enjeux éthiques qu'ils rencontrent face aux soins qu'ils procurent.
4. Le traitement pharmacologique de la démence comme partie intégrante
de la responsabilité d'aide
La responsabilité à l'endroit d'un proche atteint de démence s'avère exigeante et
susceptible de provoquer un fardeau pour les familles impliquées. Le traitement
pharmacologique de la DTA figure parmi les multiples interventions disponibles pour
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réduire ce fardeau. De plus, le fardeau s'explique en partie par le poids des enjeux
éthiques impliqués dans la responsabilité d'aide envers le proche. Parce que le
traitement pharmacologique n'est pas curatif, mais symptomatique, il s'inscrit dans les
enjeux éthiques auxquels sont confrontés les aidants.
La découverte dans les années soixante-dix d'une diminution d'acétylcholine dans le
cerveau des personnes atteintes de DTA a permis de mettre au point les premiers
médicaments susceptibles de modifier le processus de la maladie. Appelés inhibiteurs
de la cholinestérase (IChE), ces médicaments, prescrits pour les phases précoce,
modérée et sévére de la maladie, diminuent l'activité de l'acétylcholinestérase (enzyme
responsable de la destruction de l'acétylcholine) et augmentent la réactivité des
récepteurs. Les récepteurs peuvent ainsi mieux réagir à des quantités moindres
d'acétylcholine. Ainsi, la médication n'affecte pas le processus physiopathologique de
la maladie mais sa conséquence, soit la perte d'acétylcholine (Thibodeau et Massoud,
2010). Les IChE sont disponibles au Canada depuis 1997. Les régimes publics
d'assurance médicaments de toutes les provinces canadiennes assument maintenant
le coût de 5 $ par jour pour le traitement des phases précoce et modérée de la maladie,
dans la mesure où la personne atteinte répond à des critères cliniques précis
d'admissibilité (SAC, 2009). Le tableau 1 présente les noms et posologies des trois
inhibiteurs de la cholinestérase (IChE) utilisés dans cette thèse.
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Tableau 1
Nom commercial, nom générique et posologie des inhibiteurs de la cholinestérase
(IChE)
Nom commercial Nom générique Posologie
Aricept''"
Par Pfizer Canada Inc
Donépézil Capsules de 5 mg ou 10 mg




Rivastigmine Capsules de 6 mg
2X jour (déjeuner et souper)
Timbres transdermiques (depuis
2007) de 4,6 mg à 9,6 mg (à
changer aux 24 heures)
Réminy^"
Par Janssen Ortho Inc
Bromhydrate de
galantamine
Capsules de 8 mg, 16mg ou 24
mg
IX par jour (matin)
Depuis 2004, un deuxième type de médicament est utilisé dans le traitement des
symptômes de la DTA, aux stades modéré et avancé de la maladie. Il s'agit d'un
antagoniste des récepteurs de la NMDA (N-méthyl-D-aspartate) dont le principal effet
est de bloquer l'activité du glutamate qui se répand dans les cellules malades jusqu'à
atteindre un niveau toxique. Ce médicament peut être utilisé en monothérapie ou en
ajout aux IChE. Le tableau 2 précise ses noms et sa posologie. Le régime d'assurance
médicaments du Québec, seule province du Canada à le faire au moment de la
rédaction de cette thèse, en rembourse les frais à certaines conditions. Il faut entre
autres que le diagnostic d'Alzheimer soit formellement posé (SAC, 2009).
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Tableau 2
Nom commercial, nom générique et posologie de l'antagoniste des récepteurs de la
NMDA
Nom commercial Nom générique Posologie
Eblxa® Chlorhydrate de 20 mg (2X par jour)
Par Lundbeck Canada Inc mémantine
Une étude sur l'utilisation des médicaments chez les personnes âgées dans le cadre de
régimes publics d'assurance-médicaments au Canada entre 2002 et 2008, effectuée
dans six provinces, mentionne que les IChE font partie des quatre nouvelles catégories
dans la liste des dix principales catégories de médicaments les plus utilisés®. Les IChE
occupent aussi le quatrième rang des médicaments dont la croissance des dépenses
totales est la plus rapide (plus de 1 % des dépenses). Ces médicaments représentent
effectivement 2 % des dépenses totales du régime, soit 20,5 millions de dollars (ICIS,
2010). À titre d'information, une brève description des régimes publics d'assurance-
médicaments des provinces du Québec et du Manitoba est présentée à l'annexe 1. Il
est ainsi possible de constater que, malgré d'importantes différences structurelles, ces
régimes sont malgré tout comparables dans les deux provinces qui nous intéressent
dans cette étude.
® Les six provinces ayant participé à cette étude sont l'Alberta, le Manitoba, le Nouveau-Brunswick, la
Nouvelle-Écosse et l'Ile-du- Prince-Édouard. Cinq de ces provinces (sauf le Manitoba) ont un régime public
d'assurance-médicaments ciblé pour des clientèles particulières, qui n'est donc pas universel. Ainsi, la
proportion d'aînés bénéficiaires est très importante et les médicaments leur étant destinés surreprésentés.
Au Manitoba, le régime public d'assurance médicaments est volontaire, ce qui fait en sorte que ce sont les
gens ayant besoin de médicaments, donc souvent les aînés, qui y adhèrent. Par conséquent, comme la
liste des médicaments remboursés par le régime québécois comprend les ordonnances de toute la
population, les anticholinestérases ne figurent pas dans la liste des 10 médicaments les plus prescrits au
Québec.
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Or, du fait que ces médicaments ne soient pas curatifs et que la personne atteinte de
DTA ne puisse pas toujours en gérer le suivi, il s'avère essentiel de prendre en compte
le rôle des aidants dans le traitement pharmacologique de la maladie (Brodaty et
Green, 2002; Hagerty Lingler, Martire, et Schuitz, 2005; Lindstrom et al., 2006). En
effet, le traitement de la DTA nécessite, dans la plupart des cas, le concours des
aidants. Ce sont souvent eux qui prennent la décision d'y recourir et qui donnent le
consentement pour leur proche. Ils s'informent également sur les différentes options de
traitement, effectuent la gestion et le suivi de la médication, gèrent les conséquences
des effets indésirables, notent les améliorations et, le cas échéant, décident de cesser
le traitement pour leur proche parent. Les aidants ont donc besoin de connaître l'utilité
de la médication, ses avantages, les effets secondaires et les autres options possibles
(Brodaty et Green, 2002).
En somme, les aidants occupent une place importante dans le traitement de la maladie
d'Alzheimer de leur proche, dés le consentement et lors de plusieurs étapes pendant la
thérapie. Puisque le traitement occasionne des tâches supplémentaires, il tend à
alourdir leur fardeau. Ranelli et Aversa (1994) observent en effet que 7,7 % des tâches
d'aide sont associées â la médication. Face à ce constat, il apparaît d'autant plus
important qu'ils soient informés et comprennent les implications du traitement.
5. Stratégies provinciales en matière de soins aux personnes atteintes de la
maladie d'Alzheimer
Les deux provinces concernées par notre étude ont développé des stratégies
nationales en matière de démence de type Alzheimer. Au Québec, un comité d'experts,
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présidé par le Dr. Bergman, a déposé en 2009 un rapport Relever le défi de la maladie
d'Alzheimer et des maladies apparentées. Une vision centrée sur la personne,
l'humanisme et l'excellence en vue de l'élaboration d'un plan d'action québécois pour la
maladie d'Alzheimer. Ce rapport comporte 7 actions prioritaires, qui sont énumérées ci-
dessous, et 24 recommandations:
1) Sensibiliser, informer, mobiliser.
2) Assurer l'accessibilité à des services personnalisés et coordonnées d'évaluation
et de traitement pour les personnes atteintes et les proches aidants.
3) Aux stades avancés de la maladie : promouvoir la qualité de vie et offrir l'accès
au soutien à domicile et le choix d'un milieu de vie de qualité.
4) Promouvoir des soins de fin de vie de qualité, pertinents sur le plan
thérapeutique, dans le respect des volontés, la dignité et le confort.
5) Les proches aidants : des partenaires à soutenir.
6) Développement et soutien de la pratique.
7) Un effort sans précédent pour la recherche : une mobilisation de tous les
acteurs des secteurs public, universitaire et privé.
On peut constater qu'au moins deux des actions prioritaires (que nous soulignons)
touchent directement les aidants (# 2 et 5), tandis qu'une seule d'entre elles s'applique
spécifiquement à la question du traitement pharmacologique et seulement par le biais
de l'accessibilité (# 2).
Au Manitoba, c'est en 2000 que le ministre de la Santé a demandé que soit élaborée
une stratégie relative à la maladie d'Alzheimer. Cette stratégie, mise au pointen 2002 et
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intitulée A Strategy for Alzheimer Disease and Related Dementias in Manitoba,
comprend les neuf axes d'amélioration ou enjeux stratégiques suivants (Gouvernement
du Manitoba, 2002) :
1) Éducation des intervenants professionnels et paraprofessionnels, des malades
et de leur famille, des collectivités et du grand public.
2) Directives concernant l'établissement des diagnostics.
3) Normes s'appliquant à tous les programmes et à tous les services.
4) Soutien aux malades et à leur famille.
5) Programmes et services complets à l'intention des malades, au niveau des
collectivités et dans les établissements.
6) Prise en charge des cas et coopération interdisciplinaire.
7) Équité de l'accès aux programmes et aux services dans tout le Manitoba.
8) Questions d'ordre humain et financier incluant le recrutement, le maintien et la
rémunération de l'effectif.
9) Recherche et évaluation continues et rigoureuses.
Ici, aucun des neuf axes d'amélioration ne touche spécifiquement la question du
traitement pharmacologique et une seule s'intéresse au soutien des familles (# 4).
Ces deux documents, somme toute, ne nous apportent que peu d'informations sur la
responsabilité des proches dans le traitement de la maladie d'Alzheimer. Toutefois, ils
constituent des ancrages importants dans la mesure où, dans les deux provinces, une
attention particulière est accordée aux personnes atteintes de cette maladie et à leur
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proche, leur facilitant ainsi l'accès à des services de santé intégrés pouvant leur venir
en aide en tenant compte de leur réalité singulière.
Pour conclure, le vieillissement de la population nécessitera une responsabilisation
accrue des familles, et surtout des femmes. Elles se voient déjà passablement
impliquées dans l'aide aux personnes âgées en perte d'autonomie cognitive, et ce,
depuis plusieurs années. Cette responsabilité induit des conséquences pour l'aidant,
sur une longue période, et principalement mesurées en termes de fardeau. Or, les
nombreux enjeux éthiques auxquels les aidants font face paraissent mieux refléter leur
expérience et pourraient même en partie expliquer la perception du fardeau. La
compréhension de la nature des décisions éthiques prises au sein d'un contexte
environnemental, familial et interactionnel avec l'aidé permettrait de soutenir plus
adéquatement les aidants. Le traitement pharmacologique s'inscrit parmi les enjeux
éthiques, un aspect peu développé dans les écrits scientifiques. Pourtant, ce traitement
qui vise la stabilisation de certains symptômes ou manifestations de la maladie
influence directement l'expérience de l'aidant sans pour autant être directement abordé
par les politiques provinciales en matière de soins aux personnes atteintes de la




Le précédent chapitre met en lumière deux aspects principaux de la problématique.
D'abord, les aidants familiaux procurent une aide Indispensable aux personnes
atteintes de démence. Ensuite, la nature éthique de cette responsabilité,
particulièrement celle qui concerne le traitement pharmacologique, commence à peine
à être explorée. Trois questions principales guident alors la présente recenslon des
écrits : Quels sont les Impacts du traitement de la DTA pour l'aidé et l'aidant? Quelle
est la place accordée aux aidants dans ce traitement? Et quels sont les enjeux éthiques
spécifiques au traitement?
1. Impacts du traitement anticholinestérasique pour les personnes atteintes'^
1.1 Les fonctions cognitives
La recenslon d'écrits s'amorce par une recherche des Impacts du traitement
pharmacologique de la DTA pour les personnes atteintes. Selon les études cliniques
consultées, les Inhibiteurs de la chollnestérase (IChE) paraissent efficaces contre la
maladie d'Alzhelmer : Ils peuvent stabiliser, voire ralentir la maladie. Bien qu'un tel effet
s'observe chez une majorité de personnes, le traitement ne semble efficace que pour
une durée limitée au regard du maintien des fonctions cognitives et des capacités
*  Il est essentiel de prendre en considération le fait que les résultats des études concernant les
anticholinestérases et l'antiglutamaterglque qui seront présentés ici renvoient à des moyennes
populationnelles. Il est donc important de ne pas perdre de vue que les résultats sur les individus diffèrent
sensiblement. Ainsi, il semble que certaines personnes répondraient bien au traitement, alors qu'il n'aurait
aucun effet pour d'autres.
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fonctionnelles. De plus, cette médication préviendrait les comportements perturbateurs
de la personne atteinte de la DTA depuis le stade précoce jusqu'au stade sévère de la
maladie.
Plusieurs études évaluent les effets du traitement sur les fonctions cognitives et
concluent à une amélioration de celles-ci®. L'effet est apprécié à l'aide du Severe
Impairment Battery (SIB) (Black et al., 2007), du MMS^ (Boada-Rovira et al., 2004,
Hashimoto, Yatabe, Kaneda, Honda et Ikeda, 2009), de l'ADAS-Cog^ (Kurz, Farlow,
Quarg et Spieger, 2004), et souvent grâce à une combinaison de deux outils de mesure
(Black et al., 2007; Grossberg, Irwin, Saltin et Mesenbrink, 2004; Le Doze, Gilette,
Pere, et Bourdeix, 2002; Onder, Zanetti et Giacobini, 2005; Robert, Gokalsing et
Bertogliati, 1999; Tariot, 2001). L'inhibiteur de la NMDA, un agent médicamenteux plus
récent, présente également des effets positifs sur l'amélioration des fonctions
cognitives (Plosker et Lyseng-Williamson, 2005).
Des méta-analyses et revues de littérature confirment que le traitement par
anticholinestérasiques améliore les fonctions cognitives (Doody, Stevens et Beck,
2002 ; Geldmacher, 2003; Ritchie, Ames et Clayton, 2004; Scott et Goa, 2000;
Stanbridge, 2004 ; Takeda et al., 2006; Whitehead, Perdomo, Pratt et Birks, 2004).
® Plusieurs études distinguent les trois différentes molécuies donépézil, rivastigmine et galantamine dans la
l'évaluation des effets du traitement. Afin d'alléger le texte et d'éviter de nous égarer dans des
considérations médicales éloignées de notre étude, nous avons choisi de les regrouper et de les traiter
ensemble, sous la dénomination commune d'anticholinestérases (IChE).
® Échelle de mesure des fonctions cognitives incluant 11 questions sur l'orientation, la mémoire, la
concentration, le langage et la praxie ayant un score de 0-30 où un plus haut score indique moins de
déficits.
^ Mesure psychométrique en recherche clinique évaluant l'orientation, la mémoire, le langage et la praxie
sur une écheile de 0-70 où un plus haut score Indique un plus grand déficit.
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Selon ces publications, les traitements peuvent effectivement stabiliser ou retarder le
déclin cognitif dans les phases légères à modérées pour une durée qui s'échelonne
entre 6 et 12 mois. Les améliorations notées sont de trois à quatre points sur l'échelle
ADAS-cog qui en comprend 70 (Takeda et al., 2006).
Une récente étude a démontré que les effets positifs du traitement
anticholinestérasique et antiglutamatergique demeurent présents même au dernier
stade de la maladie. De fait, 30 % des répondants observent une accélération du déclin
des fonctions cognitives lors de l'arrêt du traitement (Shega, Ellner, Lau et Maxwell,
2009). L'efficacité sur les fonctions cognitives et particulièrement la tolérablllté semblent
présentes à des dosages plus élevés (Farlow et al., 2010).
Une Importante limite doit cependant être soulevée concernant les outils de mesures
des améliorations cognitives. L'ADAS-cog et le MMSE ne permettent pas, d'une part,
de mesurer les améliorations ni au stade léger, ni au stade sévère de la DTA (Galasko,
Gould, Abramson et Salmon, 2000), trop peu sensibles aux changements subtils
caractéristiques de ces stades. D'autre part, ils ne sont pas conçus pour percevoir des
améliorations (Winblad et al., 2001; Sarazin et Dubois, 2003). Ces échelles s'avèrent
fiables et efficaces pour identifier le degré de sévérité de la maladie, mais ne
représentent pas un outil idéal pour évaluer l'impact d'un médicament (Wolfson et al.,
2000 cité par Sarazin et Dubois, 2003). Becker (2006) estime que le fait qu'ils
contiennent des erreurs de mesure aléatoires rend discutables, voire invalides,
certaines interprétations des praticiens sur l'état des personnes atteintes.
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Pour Winblad et ses collaborateurs, il existe un important besoin de redéfinir la notion
de succès dans le traitement de la DTA. L'évaluation devrait considérer d'autres
aspects en plus de la cognition et tenir compte des activités de la vie quotidienne
(AVQ), des comportements, du fardeau de l'aidant, de la qualité de vie et de l'utilisation
des ressources. Les patients considérés comme ceux qui répondent positivement au
traitement devraient donc être ceux chez qui des améliorations se manifestent à
différents niveaux, le retard du déclin cognitif en étant un parmi d'autres. Ne considérer
que l'amélioration dans les scores cognitifs tend à nier les bénéfices importants que les
aidants et les patients identifient, et néglige de situer le patient au centre du processus
d'évaluation. En conséquence, les auteurs proposent de redéfinir les répondants au
traitement comme étant ceux qui maintiennent un score de base (amélioration
supérieure ou égale à 0) pour un an aux échelles appropriées sur les thèmes de la
cognition, l'autonomie fonctionnelle et le comportement. Pour les cliniciens comme pour
les familles, le maintien des capacités fonctionnelles pendant au moins douze mois et
le retard du déclin clinique sont perçus avec autant d'importance que les améliorations
cognitives (Winblad et al., 2001).
1.2 Les capacités fonctionnelles
Comme les conséquences de la maladie d'Alzheimer ne se résument pas uniquement
à une détérioration des fonctions cognitives, d'autres effets de la thérapie ont
également été évalués. Parmi eux, l'amélioration de la capacité fonctionnelle a été la
plus remarquée par 37% des aidants dans une étude qui investiguait leurs impressions
par rapport au traitement (Shua-Haim, Comsti, Shua-Haim et Ross, 1997). Dans ce
sens, la baisse des capacités fonctionnelles a été notée chez 26 % des personnes
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atteintes dont on a cessé le traitement dans une récente étude (Shega, Ellner, Lau et
Maxwell, 2009).
Différentes recensions d'écrits, des études randomisées, à double insu et avec contrôle
placebo démontrent en effet la stabilisation ou le ralentissement du déclin des
capacités fonctionnelles dans la réalisation des activités de la vie quotidienne (AVQ) et
domestiques (AVD) (Feldman et al., 2003; Geldmacher, 2003; Kurz et al., 2004; Scott
et Goa, 2000; Stanbridge, 2004). Pour apprécier le changement, elles emploient des
outils tels {'Instrumental Activities of daily llving scale (lADL) et le Disability assessment
fordementia (DAD).
L'amélioration des capacités fonctionnelles de la personne atteinte de DTA se
répercute sur l'initiation, la planification, l'organisation et la performance dans les
activités (Feldman et al., 2003). La différence la plus significative s'observe lors de
l'initiation des activités. Ainsi, selon Gauthier S. (2004), le fait de ne pas devoir aider le
proche atteint dans toutes les AVQ diminue de 52,4 minutes par jour le temps que
l'aidant lui consacre.
1.3 Les problèmes comportementaux
Plusieurs études et recensions démontrent en outre une réduction des comportements
perturbateurs due au traitement (Black et Almeida, 2004; Blaszczyk et Marthys, 2007;
Cummings, Donohue et Brooks, 2000, Cummings, Scheneider, Tariot, Kershaw et
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Yuan, 2004, Gauthier et al., 2002; Hashimoto et al., 2009; Monsh et Giannapoulos,
2004; Stanbridge, 2004; Wynn et Cummings, 2004).
Certaines de ces publications utilisent le Neuropsychiatrie Inventory (NPI) (Cumming et
al., 2004; Gauthier et al., 2002; Monsh et Giannapoulos, 2004). Selon Monsh et
Giannapoulos (2004), onze des douze domaines du NPI montrent une amélioration de
19 à 38%. Les hausses les plus significatives s'observent sur l'anxiété (38%), les
comportements moteurs aberrants (36 %) et les illusions-hallucinations (35 %).
Gauthier et ses collègues (2002) notent plutôt une amélioration significative de la
dépression/dysphorie, de l'anxiété et de l'apathie/indifférence. Les améliorations des
comportements grimpent de 29 à 48 % dans l'étude de Cummings et ses collaborateurs
(2004). Ces derniers démontrent que l'émergence de nouveaux comportements
perturbateurs absents au début de l'expérimentation se voit réduite. En outre, on voit
l'émergence de comportements difficiles lors de l'arrêt de traitement en phase avancée
dans une autre étude (Shega, Ellner, Lau et Maxwell, 2009).
De plus, les comportements s'améliorent comme le reflète le Revised Memory and
Behavior Problems Checklist (RMBPC). Il y a notamment réduction de l'agitation avec
une baisse conséquente de la prise de sédatifs (Cummings et al., 2004). Rockwood,
Fay, Jerett et Asp (2007) ont pour leur part identifié une réduction de 58 % des
répétitions verbales après quatre mois de traitement.
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En revanche, le traitement antichollnestérasique ne semble pas procurer plus
d'amélioration que le placebo en ce qui concerne l'agitation de la personne atteinte de
DTA dans la recherche de Howard, Juszack et Ballard (2007). En outre, les participants
au stade sévère de la maladie ne démontrent pas de différence significative au NPI
comparativement aux personnes ayant reçu un placebo (Black et al., 2007).
Les effets de la médication anticholinestérasique sur la personnalité ont été
documentés auprès de 58 aidants dans l'étude de Purandare, Bloom, Page, Morris et
Burns en 2002. Les changements de personnalité, mesurés à l'aide du Personnality
Inventory, sont évalués avant le diagnostic, avant le début du traitement et en cours de
traitement. La personnalité est décrite au départ avec les qualificatifs irritable,
malheureuse, nonchalante, enfantine, non raisonnable et changeante. De 9,2 au
départ, le score de personnalité est passé à 4 en cours de traitement avec un écart-
type de 12,7 pour la cohorte. Les traits de personnalité sont demeurés comparables ou
se sont améliorés chez 58 à 88 % des usagers. Les traits « dépendance-autonomie »,
« malheureux-heureux », « excité-calme », « irréfléchi-prudent » démontrent des
améliorations au cours du traitement. Le genre, l'âge, le lien avec l'aidant, la durée de
la maladie, la personnalité prémorbide et le score au MMSE n'affectent pas
significativement le changement de personnalité de l'aidé. Cela suggère que les
anticholinestérases auraient un effet modulateur sur la personnalité dans la DTA.
D'autres recherches s'avèrent toutefois nécessaires pour explorer davantage la
progression normale des changements de personnalité (Purandare et al., 2002).
En somme, certaines personnes atteintes peuvent bénéficier du traitement pour
améliorer ou stabiliser leurs symptômes cognitifs, fonctionnels et comportementaux.
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dans une certaine mesure et pour un temps limité. Or, selon Post (2001 a), les études
sur les améliorations engendrées par la médication ne tiennent pas compte des
facteurs tels que la qualité des relations aidant-aidé, l'environnement et le bien-être
émotionnel de la personne atteinte de démence. En effet, ces facteurs jouent aussi un
rôle important dans la détérioration ou la stabilisation de la maladie. De plus, la
médication anticholinestérasique occasionne des effets secondaires dont les problèmes
gastro-intestinaux légers à modérés semblent les plus fréquents. L'évaluation de
l'efficacité du traitement doit également en tenir compte (Takeda et al., 2006). Tout
compte fait, une revue systématique publiée en 2002 révèle que les améliorations
observées suite au traitement restent mineures, et peuvent même ne pas être
cliniquement significatives. En effet, la qualité de vie, les comportements et les
humeurs des personnes atteintes sont rarement évalués, de sorte qu'une amélioration
cognitive ne produit pas forcément de réelles différences dans le quotidien de ces
personnes (Clegg et ai., 2002).
2. Impacts du traitement sur l'expérience d'aidant
Les améliorations cognitives, fonctionnelles et comportementales, même modestes,
des personnes atteintes à la suite du traitement pharmacologique, sont par ailleurs
susceptibles de se répercuter sur la vie quotidienne des aidants. Ainsi, nous nous
sommes également intéressées aux impacts que pourrait avoir le traitement sur les
aidants. Fillit, Gutterman et Brocks (2000) ont examiné la différence du fardeau des
aidants entre deux groupes, dont l'un reçoit le traitement anticholinestérasique. Du
sondage postal auto-administré auprès de 274 aidants, les chercheurs rapportent que
les aidés traités ont été moins hospitalisés sur une période de six mois, ont un meillleur
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fonctionnement et moins de difficulté dans l'exécution de dix des quinze activités
mesurées. En revanche, les aidants dont le proche ne reçoit pas de traitement
comptent sur un plus grand nombre d'aidants secondaires, reçoivent en plus grande
quantité l'aide d'autres personnes, disent dans une plus grande proportion que
personne d'autre ne pourrait assumer leur rôle d'aidant (31 % contre 20 %). Dans ce
groupe témoin, l'aidé est significativement plus âgé (78 ans contre 75 ans) et plus
souvent hospitalisé. Les auteurs concluent que, en conformité avec leur hypothèse de
départ, les aidants du groupe recevant le traitement rapportent un niveau plus bas de
détresse ou de difficultés dans leur quotidien que le groupe témoin.
Toutefois, selon une méta-analyse sur les bénéfices des traitements pour les aidants,
aucune autre étude n'avait auparavant synthétisé les données des impacts sur les
aidants. Leur méta-analyse comprend 25 recherches de grande qualité qui regroupent
4 744 sujets. De celles-ci, seulement dix évaluent le fardeau et sept examinent le temps
de prise en charge. Or, il s'avère que le traitement aurait peu d'effet sur ces deux
facteurs (Hagerty Lingler et al., 2005).
Les différents résultats rapportés remettent en question les impacts directs ou indirects
des effets du traitement pharmacologique sur l'expérience des aidants au quotidien.
Les études qui s'y penchent ont surtout évalué l'impact du traitement sur le fardeau de
l'aidant par le biais du temps quotidien accordé aux soins, de la qualité de vie et de
l'institutionnalisation.
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2.1 Le temps accordé aux soins
Les études traitant de l'impact du traitement pharmacologique sur le temps de prise en
charge concluent à une diminution du temps investi par les aidants (Marin et al., 2003;
Sano, Wilcock, van Baelen et Kavanagh, 2003; Wimo et al., 2004). Wimo et ses
collaborateurs (2004), à l'aide du Resource utilisation In Dementia (RUD), dénotent une
diminution de 1,1 heure par jour pour les aidants dont la personne atteinte suivait le
traitement. La différence dans le temps de soin investi s'observe au premier suivi à
douze semaines et l'écart s'accentue jusqu'à la 52® semaine de suivi.
Sano et ses collaborateurs (2003), recourant à \'Allocation of Caregiver time Survey,
distinguent la sévérité de la démence dans l'évaluation de l'impact du traitement sur
l'aidant. Pour une démence légère, le temps de soin en moins pour l'aidant est estimé à
32 minutes par jour, alors que l'aidant consacre 53 minutes de moins aux soins de son
proche si la démence est modérée. Les aidants augmentent le temps où ils peuvent
laisser la personne atteinte sans surveillance de 27 à 68 minutes selon la sévérité de la
démence : plus la démence est légère, plus longtemps ils peuvent la laisser sans
surveillance.
Marin et ses collègues (2003) ont estimé le temps en moins consacré aux soins tel que
reflété par le Caregiver Activity Survey, dans le cadre d'une étude effectuée sur une
durée de 24 semaines. Ils ont extrapolé les résultats à 12 puis à 24 mois, en supposant
que les effets du traitement à six mois se poursuivent de la même façon pendant 2 ans.
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Ils concluent que les aidants peuvent réduire de 690 heures le temps de soin Investi
envers leur proche en phase légère après 2 ans.
Bullock (2004) s'est Intéressé aux besoins à long terme des aidants en lien avec le
traitement pharmacologique. Il rend compte, dans sa publication, des résultats de
certaines études au sujet du temps consacré aux soins par les aidants. Selon Mastey
(2001), énonce-t-ll, les aidants dont la personne atteinte reçoit un traitement consacrent
9,9 heures par jour aux soins contre 11 heures pour ceux du groupe témoin. Dans une
autre recherche, le temps de prise en charge par les aidants dont le proche participe au
groupe placebo s'accroît de 23 minutes par mois, alors qu'il diminue de 38 minutes par
jour pour ceux dont le proche est traité aux antichollnestérases. En moyenne, les
aidants consacrent 61 minutes de moins par jour à aider leur proche quand II reçoit le
traitement pharmacologique (Fllllt et al., 2000).
Les aidants du groupe expérimental d'une autre étude (Sano et al., 2003) dont les
proches sont atteints de démence légère rapportent en plus grand nombre une
réduction (41 % contre 37 %) ou un maintien du temps requis aux soins (19 % contre
14 %). Enfin, Ils sont moins nombreux à parler d'une légère augmentation du temps
consacré aux soins (26 % contre 34 %). Pour les aidés atteints de démence modérée,
les différences s'accroissent entre les groupes ; 42 % des participants du groupe
placebo par rapport à 25 % du groupe expérimental estiment une augmentation de leur
Investissement en temps s'élevant à plus de 30 minutes par jour. Tous les aidants du
groupe expérimental éprouvent des effets bénéfiques sur le temps consacré aux soins.
Selon une étude de Meletiche (2003) rapportée par Bullock (2004), les aidants dont le
proche est traité aux antichollnestérasiques procurent 18 heures de moins en soins par
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semaine au regard de ceux dont le proche ne reçoit pas cette thérapeutique.
Bref, selon le point de vue de Bullock (2004), le traitement pharmacologique réduit le
fardeau des aidants. L'analyse multivariée qu'il conduit démontre une différence
marquée par un meilleur fonctionnement des patients atteints. De plus, les patients
traités restent moins longtemps à l'hôpital et visitent moins souvent les services
d'urgence.
Les études précédemment citées comportent cependant des limites. À titre d'exemple,
Wimo et ses collaborateurs (2004) calculent le temps de prise en charge sur 16 heures,
estimant que les aidants dorment 8 heures par jour. Or, s'occuper d'une personne
atteinte de démence implique, bien souvent, une surveillance, une assistance et des
soins sur une période de 24 heures. De plus, ils incluent les personnes atteintes qui ont
été hébergées de façon permanente ou temporaire au cours de l'étude. Ces aidants ont
donc répondu « 0 » au nombre de minutes nécessaires pour les activités évaluées, ce
qui contribue à diminuer la moyenne du temps de soin dispensé. Toujours dans cette
étude, seulement 46 % des aidants cohabitent avec leur proche. Plus de la moitié offre
alors un soutien occasionnel ou ponctuel, ce qui influence encore l'évaluation du temps
consacré aux soins.
Une autre limite des recherches citées concerne le choix d'échelles de mesure qui n'ont
pas toutes été complètement validées (Sano et al., 2003). Également, Marin et ses
collaborateurs (2003) tirent leurs conclusions à partir d'une extrapolation temporelle des
données. L'extrapolation peut ne pas être conforme à la réalité puisque les effets du
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traitement notés lors des six mois de l'expérimentation ne se poursuivent pas
nécessairement sur une période de deux ans.
En somme, peu d'études se sont intéressées à la sommation du temps accordé aux
soins comme un impact potentiel du traitement pour les aidants. Malgré d'importantes
limites méthodologiques, les résultats montrent une diminution qui varie de 30 minutes
à un peu plus de 2 heures par jour. La récente méta-analyse de Schoenmakers et ses
collaborateurs (2009), recensant huit publications, conclue également à une diminution
mineure, mais tout de même significative, du fardeau et du temps accordé aux soins.
Toutefois, la valeur de cette diminution de temps quotidien semble discutable. Les
aidants peuvent passer moins de temps à effectuer certaines tâches alors qu'ils
pourraient en consacrer davantage pour d'autres. La responsabilité quotidienne d'une
personne atteinte de déficits cognitifs ne se calcule pas en termes de temps. Il s'agit
plutôt d'une responsabilité globale difficilement chiffrable en minutes. La qualité de vie
paraît être une mesure plus appropriée que le temps consacré aux soins pour apprécier
l'efficacité du traitement.
2.2 La qualité de vie
Or, encore moins d'études traitent directement des impacts du traitement
anticholinestérasique sur la qualité de vie des aidants. C'est la qualité de vie des
personnes atteintes, évaluée par les aidants, qui est davantage rapportée (Rogers,
Doody, Mohs et Friehoff, 1998; Rogers, Farlow, Doody, Mohs et Friehoff, 1998).
Pourtant, des outils existent pour évaluer la qualité de vie des aidants. Ils tiennent
compte du stress, de la colère, du sentiment de perte de contrôle, des limitations dans
41
la vie et des aspirations des aidants (Winbiad et al., 2001). Toutefois, selon Traynor,
Pritchard et Dining (2004), ces outils évaluent la qualité de vie de manière
conventionnelle. Pour eux, parce qu'ils sont quantitatifs, les outils sont trop simplistes et
par conséquent peu représentatifs de l'ensemble des changements vécus par l'aidant.
En outre, les aspects évalués sont prédéterminés par des professionnels et des
chercheurs, les aidants ayant peu de place pour les modifier. Ainsi, ils estiment que
l'approche qualitative procurerait une meilleure évaluation des Impacts du traitement
sur la qualité de vie.
De fait, dans une étude qualitative effectuée auprès de groupes de professionnels et
d'aidants, Post et ses collaborateurs (2001) font ressortir des disparités entre les
perceptions des uns et des autres sur l'efficacité du traitement en termes de qualité de
vie. Les professionnels apprennent avec surprise que les aidants associent
l'amélioration cognitive de leur proche à une diminution de leur qualité de vie à eux.
Cependant, les professionnels sont d'avis que l'objectif du maintien de l'autonomie de
la personne atteinte risque de se faire au détriment de la qualité de vie de l'aidant,
d'autant plus si la médication retarde l'hébergement. En effet, le traitement prolonge
alors le maintien de la personne atteinte dans un milieu qui n'est plus adapté à ses
capacités.
Suite aux résultats de leur étude, Post et ses collaborateurs (2001) émettent donc deux
propositions qui concernent spécifiquement la qualité de vie : que les professionnels
s'ouvrent aux préoccupations des aidants en fonction des bénéfices du traitement et
des possibles impacts négatifs sur leur qualité de vie; et qu'ils considèrent avec plus
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d'attention la qualité de vie comme un but qui puisse guider la décision de traitement.
En somme, très peu de données permettent d'associer les effets positifs du traitement
pour la personne atteinte, sur les plans cognitif, fonctionnel ou comportemental, aux
changements sur la qualité de vie de l'aidant. Deux recensions critiques des écrits
évoquent en effet que les rares études ayant traité directement des impacts du
traitement sur la qualité de vie des aidants démontrent peu d'effets (Takeda et al.,
2006 ; Hagerty Lingler et al., 2004).
2.3 L'institutionnalisation
Plusieurs facteurs prédisent l'hébergement de la personne atteinte de DTA, parmi
lesquels les capacités fonctionnelles (Bullock, 2004, Hébert, Dubois, Wolfson,
Chambers et Cohen, 2001) et les comportements difficiles (Bullock, 2004; Linton,
2005), qui sont des facteurs directement ciblés par le traitement pharmacologique. La
diminution de l'institutionnalisation constitue un aspect important de la réussite du
traitement. En effet, le maintien à domicile de la personne atteinte représente
habituellement l'objectif principal des familles et l'hébergement s'avère de toute
évidence la ressource la plus coûteuse (Bullock, 2004; Winblad et Wimo, 1999). En ce
sens, des recherches sur les coûts sociaux investis dans le traitement de la DTA
démontrent que le traitement pharmacologique contribue à diminuer le recours aux
services et à retarder l'hébergement (Baladi et al., 2000; Lamb et Goa, 2001; Marin et
al., 2003; Stanbridge, 2004). Selon les études, le report de l'hébergement est évalué à
557 jours (Mittelman, Haley, Clay et Koth (2006) ou à 21,4 mois pour un premier
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hébergement et à 17,5 mois pour un hébergement permanent (Geldmacher,
Provenzano, McRae, Mastey et leni, 2003).
En dépit de ces résultats du report de l'hébergement, que faut-il en conclure quant au
fardeau de l'aidant? Post et Whitehouse (1998) soulignent que retarder l'hébergement
est un objectif moralement discutable puisque le fardeau se trouve alors renvoyé aux
aidants qui en assument les frais. Au contraire, pour Grossberg (2008), le fait que le
traitement retarde l'hébergement démontre que le fardeau de l'aidant s'allège.
Hashimoto et son équipe (2009), quant à eux, concluent à une réduction du fardeau
des aidants suite à l'amélioration de certains comportements après douze semaines de
traitement, tel que reflétée par la version japonaise du Zarit Caregiver Burden Interview
(J-ZBI)
En résumé, le traitement pharmacologique procure pour certaines personnes et durant
un certain temps des bénéfices aux plans cognitif, fonctionnel et comportemental. Par
conséquent, les aidants consacrent moins de temps aux soins de leur proche et ce
dernier peut être maintenu plus longtemps à domicile avant d'être hébergé. Les impacts
du traitement sur le temps accordé aux soins et sur le délai d'institutionnalisation,
aspects sensibles au regard de l'expérience d'aidant, restent toutefois encore peu
documentés, et sont critiqués par certains. De plus, la médication ne semble ni
améliorer significativement la qualité de vie des aidants, ni diminuer leur fardeau de
manière significative au quotidien.
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3. La place des aidants dans le traitement
Les impacts du traitement pour les personnes atteintes et les aidants une fois énoncés,
il apparaît pertinent de recenser la manière dont les publications considèrent les
aidants par rapport au processus thérapeutique. Vouloir saisir leur expérience incite à
connaître la place qu'ils prennent ou qui leur est donnée dans le traitement.
Or, l'expérience des aidants depuis le consentement au traitement jusqu'à sa cessation
a été peu explorée. Selon une revue des données probantes (Traynor et al., 2004), il
n'est pas possible d'effectuer une méta-analyse au sujet de la perspective des aidants
à cause d'un manque de données. Les résultats qui se rapportent aux aidants
proviennent plutôt d'analyses secondaires d'études cliniques randomisées effectuées
auprès de personnes atteintes sur les effets des traitements.
Par conséquent, plusieurs études n'identifient pas de critères spécifiques d'éligibilité
pour les aidants, puisque les participants à l'étude sont les personnes atteintes. Les
caractéristiques des aidants, comme l'âge, le lien avec la personne atteinte, le nombre
d'années de prise en charge, l'état de santé, etc., considérées accessoires, sont dès
lors souvent incomplètes, voire quelquefois totalement absentes. En outre, les études
ne spécifient pas de manière opérationnelle les effets sur les aidants, particulièrement
en ce qui a trait au fardeau. Enfin, la plupart des auteurs proposent un raisonnement
bref lorsqu'ils incluent les aidants dans le devis de recherche, ne précisant pas de
cadre théorique pour en justifier la pertinence (Hagerty Lingler et al., 2005).
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Dans les rares essais qui prennent en compte les aidants, les informations fournies
sont généralement perçues comme étant subjectives et, à terme, sont peu considérées
par les chercheurs (Winblad et al., 2005). Pourtant, Allington et Salib (2000) observent
que les opinions des aidants sont aussi valides que les résultats obtenus à l'aide
d'outils quantitatifs. Ils visaient en effet à comparer les changements cliniques
appréciés à l'aide d'échelles reconnues avec l'évaluation générale formulée par les
aidants, au début puis à douze mois de traitement. Les auteurs affirment qu'en dépit de
la subjectivité de l'évaluation des aidants, la perception de ces derniers s'avère une
donnée importante dans le suivi des patients sous traitement. Le point de vue des
aidants revêt ainsi un caractère essentiel d'autant plus lorsqu'il se répercute sur la prise
de décision relative au traitement, sur l'adhérence au traitement ou encore sur la
perception de son efficacité.
3.1 Le rôle des aidants dans la prise de décision relative au traitement
Parmi les différentes tâches des aidants en lien avec le traitement, la prise de décision
apparaît celle la plus abordée dans les études. De fait, les aidants prennent souvent la
décision relative au traitement pour leur proche atteint, parfois même dans le contexte
d'essais expérimentaux (Knebl et Patki, 2010). Selon une étude effectuée par
Karlawich, Casarett, James, Xie et Kim (2005), trois experts mandatés pour évaluer les
capacités à consentir au traitement de 48 personnes atteintes ont estimé que 40 %
d'entre elles étaient compétentes pour ce faire. Conséquemment, la majorité des
personnes atteintes ne peuvent pas accepter par eux-mêmes le traitement, l'aidant
devant prendre la décision à leur place.
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L'étude d'Elliott, Gessert et Peden-McAlpine (2009) dresse un portrait des valeurs sur
lesquelles se basent les familles pour prendre les décisions au sujet de leur proche
atteint de DTA. Les résultats montrent que les aidants suivent un processus décisionnel
établi sur leur situation singulière. L'approche de ces familles ne se fonde effectivement
pas sur des principes éthiques généraux. Elle tient plutôt compte de leur histoire
personnelle, du désir de réduire la souffrance et de préserver la dignité, et enfin de
protéger leur proche contre le système médical. Ce processus décisionnel s'effectue
graduellement. Il passe de l'autonomie du proche dans les prises de décisions qui le
concernent à un contrôle complet de ses décisions par la famille. La décision de
recourir au traitement repose donc souvent sur une réflexion au regard de ce que les
membres de la famille croient être le mieux pour leur parent, ce qui ne représente pas
réellement un jugement substitué (Karlav\/lch et al., 2008).
Cotrell, Wlld et Bader (2006) s'Intéressent à la justesse du jugement des aidants sur les
habiletés d'autogestion de la prise de médicaments de leur proche. Les résultats
démontrent que les aidants de personnes atteintes de démence, comparativement à
ceux dont le proche n'est pas atteint, évaluent mieux les performances de leur proche
quant àsa capacité à déterminer le moment de la prise de médicament, le bon dosage
ou à Identifier avec justesse les médicaments. Ces aidants ne tendent pas à surestimer
les capacités du proche atteint comme le font ceux dont le proche n'est pas affecté par
une démence.
Puisque ce sont principalement les aidants qui consentent au traitement. Il s'avère
essentiel de mieux connaître les caractéristiques de ceux qui choisissent d'accepter le
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traitement pour leur proche. Lors d'une étude visant à examiner la pertinence et la
fréquence de l'utilisation de la médication anticholinestérasique, seulement 31 % des
1222 personnes atteintes de DTA recevaient le traitement. Les personnes atteintes
traitées au début de l'étude présentent des capacités fonctionnelles moins altérées, ont
un aidant en moyenne plus jeune, plus scolarisé, qui dispose de moins de temps libre.
Néanmoins, de ce nombre, 30 % avaient cessé le traitement au suivi à un an. Celles-ci
démontraient des déficits fonctionnels plus importants que les autres au début de
l'étude et performaient moins bien au plan fonctionnel lors du suivi. Après une année,
14 % des aidants dont le proche ne recevait pas de traitement pharmacologique au
début de l'étude ont consenti à amorcer un traitement. Les aidants ayant décidé
d'amorcer le traitement sont également plus scolarisés, plus souvent conjoints et leur
proche présente moins de déficits fonctionnels. Cette étude fait ressortir qu'au-delà de
l'évaluation du statut fonctionnel de la personne atteinte de DTA, des caractéristiques
propres aux aidants influencent sensiblement les décisions relatives au traitement
(Belle, Zhang, Czaja, Burns et Schulz, 2004).
Gillette-Guyonnet et ses collaborateurs (2004) confirment de tels résultats à propos des
caractéristiques des patients non traités et de leurs aidants. Selon leurs observations,
les patients non traités sont significativement plus âgés, éprouvent plus de troubles de
comportements, enregistrent des antécédents cardiaques, ont des altérations du statut
nutritionnel et sont moins scolarisés. Cependant, contrairement à l'étude de Belle et ses
collaborateurs (2004), 84 % des patients d'une cohorte de 645 participants reçoivent
des anticholinestérases depuis plus d'un an et les patients non traités étaient plus
souvent un parent de l'aidant.
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Une étude de Karlawich, KIocinski, Merz, Clark et Ash (2000) fait ressortir que les
aidants qui sont prêts à prendre un risque, même hypothétique, pour retarder la
progression de la DTA s'occupent d'un proche qui est en stade moins avancé,
travaillent plus de 20 heures par semaine, sont plus scolarisés et sont issus d'une
famille ayant un historique de démence.
Une seconde étude effectuée par les mêmes chercheurs mais sur un échantillon de
102 aidants, incluant des proches atteints à des stades plus sévères que dans la
précédente cohorte, examinait la relation entre la disposition au traitement des aidants
et la sévérité de la DTA. Les aidants étaient généralement prêts à ralentir la
progression de la maladie de leur proche, malgré la sévérité de la démence, surtout si
cela peut se faire sans risque. En effet, 52 % n'ont pas voulu accepter le traitement
avec une possibilité de risque. Or, 17% des aidants ne désirent pas recourir au
traitement même en l'absence de risque. Ces derniers sont plus âgés, plus déprimés,
leur proche est en hébergement, sa démence plus sévère et ils estiment que la qualité
de vie générale de ce parent est plus faible en comparaison avec les autres aidants.
Plus les aidants évaluent positivement la qualité de vie de leur proche, plus ils sont
disposés à lui offrir un traitement. Les raisons qui poussent les aidants à refuser le
traitement pour leur proche concernent, d'une part, la sévérité de la DTA et, d'autre
part, leur propre état de santé mentale dans la mesure où un plus grand état dépressif
est associé à moins de disposition envers le traitement. Cependant, le fardeau de
l'aidant ne paraît pas directement associé avec la décision d'accepter ou non la
thérapeutique pharmacologique. Par ailleurs, le fardeau est lié à une estimation faible
de la qualité de vie du proche, qui elle revêt un rôle clé dans la décision de traiter en
espérant retarder la progression de la maladie (Karlawish et al., 2003).
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À la lumière des études citées, la décision de traitement ne repose pas seulement sur
des caractéristiques relatives à la sévérité de la démence ou aux capacités
fonctionnelles de la personne atteinte de DTA. Elle se fonde en grande partie sur des
caractéristiques propres aux aidants, telles que le jeune âge, une scolarité plus élevée,
le fait qu'ils disposent de moins de temps libre, une meilleure santé mentale et une
évaluation positive de la qualité de vie de leur proche.
3.2 Le rôle des aidants dans l'adhérence au traitement
Quoique la phase concernant la décision de traitement ait été davantage étudiée, il n'en
demeure pas moins que les aidants participent à l'ensemble du processus entourant le
traitement. Une étude qui vise à faire ressortir le rôle des aidants à l'égard du traitement
pharmacologique démontre qu'ils fournissent de l'aide dans la préparation et la gestion
de la prise de médicaments dans 85 % des cas, alors que cette proportion diminue à
70 % pour les aidants dont le proche ne souffre pas de démence. L'étude conclut que
le taux d'adhérence à la médication chez les personnes atteintes de démence est
possiblement lié à l'assistance qu'ils reçoivent de leurs aidants. Dans ce contexte, deux
stratégies d'interventions sont proposées. Elles consistent, premièrement, à ce que les
aidants s'impliquent dans tous les aspects du traitement; deuxièmement, qu'ils
fournissent une aide occasionnelle ou minimale adaptée lors du stade précoce de la
maladie (Cotrell et al., 2006).
L'étude de Travis, Bethea et Winn (2000) souhaite également saisir la responsabilité
des aidants à l'égard du traitement d'un proche dépendant. Les 23 aidants rencontrés
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en entrevue affrontent plusieurs difficultés au sujet de la médication. Elles se
regroupent en trois domaines ; la logistique, l'administration des médicaments et la
sécurité. En outre, d'après les auteurs, il est nécessaire que les aidants soient informés
des effets secondaires attendus et atypiques pour qu'ils puissent assumer pleinement
leur responsabilité à l'égard du traitement. Les aidants doivent également être
encouragés à prendre du pouvoir sur la situation en posant des questions, au sujet par
exemple de la pertinence du médicament, de son impact ou de sa pertinence tout au
long du processus d'évolution de l'état de santé de leur proche.
Suite à leur étude de 2000, Travis et ses collaborateurs ont développé puis testé une
mesure multidimensionneiie des complications rencontrées par les familles dans
l'administration de médicaments auprès de 180 aidants, à l'aide de groupes de
discussion, d'entrevues téléphoniques et de questionnaires postaux. L'échantillonnage
inclut les aidants qui achètent, commandent, récupèrent à la pharmacie les
médicaments, planifient l'horaire, gèrent la prise de médication, prennent la décision de
maintenir, de diminuer ou d'augmenter les doses. L'instrument de mesure comporte 24
items regroupés en quatre catégories : l'information, la sécurité, la logistique et la
polypharmacie. Les résultats suggèrent que les complications des aidants dans
l'administration de médicaments représentent un construit complexe,
multidimensionnel, qui doit être pris en considération lors de l'étude sur le stress et sur
le fardeau des aidants (Travis, Bernard, McAuley, Thornton et Kole, 2003; Travis, Kao,
Hsueh-Fen et Acton, 2005). Il s'avère important d'évaluer régulièrement les défis qui
s'offrent aux aidants face à l'administration de médicaments puisqu'ils seraient ainsi
plus susceptibles de commettre des erreurs dans leurs responsabilités à l'égard du
traitement. De fait, les aidants qui éprouvent le plus de difficulté avec l'administration de
médicaments sont ceux qui endossent des responsabilités parailèles complexes (Travis
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et al., 2005). Dès lors, l'adhérence au traitement repose sur la compréhension de
l'aidant et sur le suivi de sa responsabilité globale.
3.3 Le rôle des aidants dans l'évaluation de l'efficacité du traitement
Le point de vue des aidants au sujet de l'efficacité du traitement doit également être
considéré, affirment Traynor et ses collaborateurs (2004). Ce qui paraît être le plus
significatif pour les professionnels, comme l'amélioration sur une échelle de mesure
cognitive, ne l'est en effet pas nécessairement pour les aidants. En ce sens, Rockwood
et Joffres (2002) avaient démontré que le Cliniciens interview-Based impression of
Change (CIBIC-Plus) ne permet ni de déterminer si les effets observables du traitement
revêtent de l'importance pour les aidants, ni de documenter des effets exclus du profil
déterminé par cet outil. L'outil reflète néanmoins des différences cliniques qui
permettent d'estimer significativement les effets positifs du traitement.
Selon le rapport non publié de Pritchard et Dewing (1999, cité par Traynor et ai., 2004),
les évaluations des effets du traitement seraient effectivement améliorées par une
participation plus grande des aidants. Ceux-ci peuvent d'une part transmettre une
information juste sur les effets secondaires et les changements, et d'autre part, émettre
leur appréciation à partir de critères qu'ils jugent importants.
En ce sens, une recherche réalisée auprès de 57 aidants visait à investiguer les
impressions des aidants sur le traitement anticholinestérasique. Ces derniers ont fait
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peu de cas des améliorations cognitives et comportementales du traitement,
remarquant et appréciant plus les améliorations fonctionnelles. Les améliorations
perçues ont été colligées dans un journal de bord pour être reflétées à l'aide
d'exemples concrets (Shua-Haim et al., 1997).
Une autre étude observe que 66 % des aidants considèrent l'augmentation de
l'espérance de vie comme un effet important du traitement. Ils identifient par ailleurs
d'autres effets tout aussi importants. Par exemple, 69 % des aidants estiment que
reporter le moment de l'institutionnalisation revêt plus d'importance que de vivre plus
longtemps; et 66 % seraient prêts à accepter des risques hypothétiques importants
pour ralentir la progression de la maladie, allant jusqu'au décès de leur proche. Parmi
les autres effets jugés importants par les aidants, il y a : la préservation de la mémoire
et des habiletés de communication; le maintien de la capacité de leur proche à les
reconnaître; la rétention des habiletés pour effectuer les activités de la vie quotidienne;
le maintien de la qualité de vie; et la préservation de l'humeur de leur proche (Karlawish
et al., 2000).
La perception de l'impact du traitement du point de vue des aidants peut être différente
de celle attendue par les médecins. Rockwood (2004) a en effet démontré que les
attentes par rapport au traitement différent entre le médecin traitant, l'aidant ou la
personne atteinte. Alors que les médecins formulent moins d'objectifs thérapeutiques
(environ trois par médecin) et qu'ils ciblent principalement la cognition et les
comportements, puis la capacité fonctionnelle à un degré moindre, les aidants et les
personnes atteintes émettent beaucoup plus d'objectifs (neuf en moyenne par
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personne) et ciblent d'autres symptômes, notamment les fonctions exécutives
associées à la capacité de jugement.
Bogardus et ses collaborateurs (2001) avaient antérieurement soulevé des conclusions
comparables. Les aidants expriment davantage d'objectifs thérapeutiques que les
médecins et il existe une faible congruence entre la priorité des uns et des autres. Les
aidants et les médecins visent une amélioration du fonctionnement quotidien, de la
santé émotionnelle, du comportement, et de la sécurité de l'aidé, mais le degré
d'accord reste faible sur l'objectif le plus important.
Rockwood, Black, Bedard, Iran et Lussier (2007) ont démontré plus récemment que
les perceptions des aidants à propos de l'inefficacité du traitement varient par rapport à
celles des médecins. En effet, 55 % des aidants, contre 38 % des médecins, n'ont
perçu aucune amélioration parmi les symptômes les plus fréquents, soit les pertes de
mémoire, les problèmes d'orientation temporelle et les répétitions. Par ailleurs, ils
percevaient l'amélioration de plusieurs autres symptômes de manière similaire.
L'évaluation de l'efficacité du traitement repose aussi sur la satisfaction des aidants
quant au mode d'administration. L'étude de Kurz et ses collaborateurs (2008)
démontrent que 80 à 96 % des aidants (n=604) de six pays étudiés, dont le Canada,
souhaitent que le régime d'administration des médicaments soit simplifié. De fait, une
étude qui évalue la préférence des aidants entre un traitement oral, en capsule, et un
traitement avec timbre transdermique conclut que 70 % d'entre eux préfèrent cette
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dernière option. Le timbre transdermique s'utilise plus facilement, permet un meilleur
suivi et provoque moins d'interférence avec les activités quotidiennes des aidants.
Ainsi, ce mode d'administration tendrait à réduire le stress des aidants et serait
susceptible d'améliorer l'observance du traitement (Blesa, Ballard, Orgogozo, Lane et
Thomas, 2007). Les aidants semblent également préférer un médicament en tablette,
dont le comprimé, en se désintégrant, s'avale plus aisément, à des capsules fermes
(Sevilla, Jiménez Caballero, Alfonzo et Gonzalez-Adalid, 2009).
En résumé, les aidants s'avèrent peu considérés dans le traitement pharmacologique
de leur proche, alors qu'ils constituent un apport majeur dans la prise de décision,
l'adhérence au traitement et l'évaluation de son efficacité. Par conséquent, la
compréhension de ce que le traitement représente pour les aidants et de ce qu'il
implique comme responsabilité devrait être pleinement et justement appréciée pour
qu'on puisse mieux cerner son impact dans leur quotidien.
4. Enjeux éthiques reliés au traitement pharmacologique de la démence
Il ressort de la précédente section que le traitement ne semble ni procurer une
meilleure qualité de vie à l'aidant, ni réduire son fardeau de manière significative. Par
contre, il contribuerait à réduire le temps que les aidants consacrent quotidiennement
aux soins et à la surveillance du proche atteint, tout en prolongeant de quelques mois le
maintien à domicile. De plus, les aidants jouent un rôle central dans le traitement,
depuis le consentement jusqu'à l'évaluation de son efficacité, en passant par
l'adhérence. Dans ces conditions, le traitement pharmacologique permettant de
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retarder la progression de la maladie, qu'il soulage ou non les aidants, soulève certains
enjeux éthiques reliés à leur expérience d'aide.
Post a largement rédigé sur les enjeux éthiques de la démence (Post, 1997, 2000;
2001 b; 2002), et au regard du traitement anticholinestérasique (Post, 1997; Post et al.,
1997; Post et Whitehouse, 1998). Selon lui, retarder la progression de la maladie peut
être bénéfique, mais seulement jusqu'à un certain point, au-delà duquel il est préférable
de laisser la maladie suivre son cours. Définir cette limite n'est cependant pas chose
facile. Il faut d'abord distinguer entre le then-self, la capacité de l'aidé à saisir la
continuité entre le présent, le passé et le futur, et le now-self, l'absence du sens de la
temporalité. Lorsqu'arrive le moment où l'aidé perd le sens de la temporalité, la notion
de prolonger la vie devient inacceptable pour Post. Il est possible de prolonger
indirectement la maladie sans le vouloir en traitant un problème de comportement avec
des anticholinestérasiques. Cependant, l'intention directe n'est alors pas de ralentir la
progression de la maladie.
Le Guidelines for Anti-dementia Drugs (Mohr, Feldman et Gauthier cité par Post 1997),
ouvrage canadien, mentionne que le traitement symptomatique efficient devrait se
préoccuper à la fois de réduire les coûts des soins, d'améliorer la qualité de vie des
patients et celle des aidants. Cependant, les intérêts relatifs à la qualité de vie des
patients peuvent ne pas coïncider avec ceux des aidants. Ces derniers peuvent en effet
refuser le traitement parce qu'ils n'ont pas intérêt à prolonger le fardeau à domicile. À
un certain moment, selon Post (1997), les aidants peuvent même éprouver un plus
grand intérêt à laisser s'accélérer la maladie plutôt que de la ralentir. Le seul intérêt
pour les aidants de retarder la maladie au-delà d'un certain point d'évolution concerne
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les comportements perturbateurs. En somme, pour Post, un des enjeux de retarder la
progression de la DTA concerne le conflit entre compresser ou prolonger la morbidité.
(Post, 1997).
Post et ses collègues (1997) dressent également une liste de huit différents enjeux
éthiques liés au développement des médicaments contre la maladie d'Alzheimer, à
savoir ;
1. Déterminer le niveau de risque acceptable dans la recherche sur la DTA est
difficile à définir.
2. Ralentir la progression de la maladie ne signifie pas forcément améliorer la
qualité de vie de la personne atteinte. Le prolongement de la morbidité est un
but inacceptable, d'autant plus qu'il n'y a pas de consensus sur l'utilisation du
médicament lorsqu'il n'y a pas ou peu de bénéfice pour le patient, même si cela
retarde l'hébergement.
3. Les chercheurs devraient dévoiler toute association financière ou matérielle
avec ceux qui produisent les médicaments qu'ils investiguent.
4. Les chercheurs devraient porter attention aux déclarations exagérées sur les
bénéfices du traitement, notamment dans les médias. Les recherches dont les
résultats ne sont pas concluants ou négatifs doivent aussi être publiées.
5. Les associations Alzheimer devraient insister pour avoir une voix dans la
responsabilité clinique lors de l'introduction des nouveaux traitements comme
conditions pour parler de partenariat.
6. Il devrait y avoir un accès équitable au traitement pour les personnes atteintes.
7. S'il y a des corrélations entre la génétique et l'efficacité du traitement, des
politiques appropriées devraient être mises en place pour faciliter des tests
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génétiques. Il est à noter toutefois que la confidentialité est importante dans
certaines cultures, de telle sorte que le dévoilement des résultats de tests aux
autres membres de la famille peut ne pas être possible sans la permission du
patient.
8. Le consentement éclairé est essentiel, particulièrement lorsque la personne
atteinte est apte à le donner. L'aidant devrait pouvoir donner le consentement
uniquement dans le cas d'une inaptitude. Dans certaines cultures, la notion de
consentement éclairé n'est pas une norme, de sorte que l'imposer comme une
norme universelle doit préalablement être remis en question.
Huizing, Berghmans, Widdershoven et Verhey (2006) ont synthétisé les écrits au sujet
des enjeux éthiques relatifs au traitement de la DTA. Ils énumèrent donc sept enjeux ;
le diagnostic précoce, le consentement éclairé des personnes atteintes, l'espoir créé
par le traitement, la prolongation des premiers stades, la prolongation de la morbidité,
le moment de la cessation de traitement et la possibilité de conflits d'intérêts entre les
personnes impliquées de près ou de loin dans le traitement. Les paragraphes qui
suivent détaillent chacun de ces enjeux.
Premièrement, la disponibilité du traitement fait en sorte que le processus diagnostique
de la DTA s'amorce plus rapidement qu'auparavant (Marksteiner et Schmidt, 2004). Il
en résulte des conséquences négatives, tant pour la personne atteinte que l'aidant, du
fait de connaître si tôt un tel diagnostic irréversible et incurable (Clafferty, Brown et
McCabe, 1998; Pinner, 2000).
Deuxièmement, le traitement entretient l'espoir chez les aidants. L'espoir peut
provoquer des répercussions négatives sous forme d'anxiété, de frustration ou de
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dépression face à rirrèversibilité de la maladie ou à la non-réponse au traitement, des
répercussions d'autant plus fortes que les espoirs sont grands et irréalistes (Post, 1999,
2001a, 2002).
Troisièmement, retarder la progression de la maladie ou réduire l'expression de
certains symptômes peut amener une ré-expérience ou une prolongation des premiers
stades. Or, pour certains aidants, il s'agit de stades qui furent difficiles. Les revivre peut
occasionner un stress supplémentaire qu'ils ne recherchent pas (Post, 1999, 2001a).
Dans la mesure où les traitements anticholinestérasiques et antiglutamatergique ne
sont pas curatifs, un quatrième enjeu concerne le fait qu'ils ne font que prolonger la
maladie. La prolongation de la morbidité s'avère particulièrement délicate dans les
stades avancés de la DTA (Post, 1999).
La cessation du traitement, pour sa part, soulève un cinquième enjeu éthique. En effet,
cesser le traitement conduit souvent à un sentiment de perte d'espoir pour les aidants
(Post et Whitehouse, 1998). De plus, il s'agit d'une décision difficile à prendre, car il faut
établir ce que représente la non-réponse au traitement, une notion qui renvoie à une
perception potentiellement différente entre aidants et cliniciens ou chercheurs (Holden
et Kelly, 2002). Pour Post (1999), il est effectivement ardu de déterminer le moment où
le traitement n'offre plus de bénéfices.
Sixièmement, le consentement éclairé de la personne atteinte revêt un enjeu éthique
important, l'aptitude étant parfois difficile à déterminer (Hugues, 2000). En effet, l'aidant
se substitue souvent à l'aidé, bien que le diagnostic de la DTA ne représente pas une
inaptitude immédiate. Ainsi, plusieurs personnes atteintes auraient été en mesure de
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prendre elles-mêmes la décision si elles avaient été davantage considérées dans le
processus (Hirschman et al., 2005a et 2005 b). Pour Korczyn (2007), les directives
anticipées constituent une alternative intéressante à encourager dès le stade précoce
de la maladie pour prévenir des dilemmes éthiques aux familles.
Enfin, considérant que les aidants, les cliniciens, les chercheurs et les industries
pharmaceutiques ne placent pas toujours la personne atteinte au centre de leurs
priorités, la possibilité de conflits d'intérêts constitue le septième enjeu éthique dans le
processus de traitement de la DTA (Post et Whitehouse, 1998).
Les enjeux éthiques énoncés demeurent toutefois théoriques. En fait, l'étude de
Huizing et collaborateurs (2006) semble représenter la seule étude empirique qui se
soit intéressée aux enjeux éthiques que peuvent rencontrer les aidants au cours de leur
expérience. Les auteurs mettent en lumière les enjeux au moment de prendre la
décision de traitement, au cours du processus et lors de la cessation. En ce qui
concerne la décision de traitement, les aidants ne se basent pas uniquement sur
l'intérêt de la personne atteinte, mais aussi sur leur propre intérêt, comme le reflètent
les analyses effectuées sur les discours. Ils aimeraient d'ailleurs que l'on prenne pour
eux la même décision au sujet du traitement que celle qu'ils ont prise pour leur proche,
advenant qu'ils développent eux aussi la maladie (Huizing et al., 2006).
Quant à leur expérience au cours du processus d'utilisation du traitement, les aidants
mentionnent ne pas revivre les stades précédents comme le suggère Post (1999).
Selon eux, le traitement est tout à fait justifié même s'il implique une prolongation de la
maladie qui les oblige à fournir davantage de soins à leur proche. Il s'avère en effet
que, pour les aidants ayant participé à l'étude, la médication n'a pas eu d'effets positifs
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sur leur fardeau. Au contraire, les personnes atteintes exigent plus de soins lors du
traitement en raison des effets secondaires (Huizing et al., 2006).
Concernant la cessation de traitement, les aidants éprouvent de la difficulté à
l'envisager ou l'actualiser. Malgré les sentiments ambigus reliés à la décision de cesser
le traitement, les aidants croient tout de même que cela ne constitue pas une raison de
ne pas le débuter (Huizing et al., 2006).
Ainsi, à partir de leurs résultats recueillis auprès de douze aidants, Huizing et ses
collègues (2006) suggèrent qu'une révision des enjeux éthiques théoriques identifiés
par les différents auteurs s'impose. Selon eux, ces enjeux ne refléteraient pas tout à fait
ce que vivent les aidants en réalité.
En résumé, la problématique soulevée dans la présente thèse a abordé dans le
chapitre précédent un grand nombre d'enjeux éthiques inhérents au rôle d'aidant. Le
traitement pharmacologique de la DTA se trouve à peu près absent de tels enjeux. Or,
la littérature identifie bel et bien des enjeux éthiques relatifs au traitement de la DTA,
mais les connaissances à ce sujet proviennent d'analyses critiques plutôt que d'études
empiriques. Elles ne reflètent donc pas ou peu d'enjeux éthiques identifiés par les
aidants eux-mêmes.
En guise de conclusion, cinq principaux constats rassortent de ce chapitre sur la
recension des écrits. D'abord, le traitement pharmacologique semble améliorer les
fonctions cognitives, les capacités fonctionnelles et les comportements de certaines
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, du moins pour un certain temps.
Ensuite, bien que réduisant le temps de soins quotidien et retardant l'hébergement, le
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traitement a peu d'Impact sur le fardeau et la qualité de vie des aidants. Troisièmement,
bien que les aidants jouent un rôle central dans la décision de traitement et tout ce qui
s'ensuit, ils sont peu considérés dans le processus du traitement pharmacologique de
leur proche. Quatrièmement, les attentes des aidants et leur évaluation de l'efficacité du
traitement diffèrent de celles des médecins. Enfin, les enjeux éthiques relatifs au





La problématique à l'origine de cette étude tient au fait que les personnes atteintes
d'Alzheimer nécessitent le soutien des membres de leur famille à un moment ou un
autre de leur maladie. Or, la responsabilité des aidants, reconnue depuis longtemps
comme un fardeau, commence à être envisagée dans une perspective éthique, vu la
nature des rôles qui y sont associés. La responsabilité du traitement pharmacologique
de la maladie représente l'un de ces rôles, peu documentée dans les écrits, mais
pourtant significatif pour qui s'intéresse à l'expérience des aidants.
Sur les bases de la problématique s'est échafaudée la recension d'écrits. Elle s'est
d'abord orientée vers l'impact du traitement, tant pour les personnes atteintes que dans
le cadre de l'expérience des aidants, puis sur la place de ces derniers dans le
traitement. De plus, des études ayant pour objet les enjeux éthiques relatifs au
traitement ont été répertoriées. Force est de constater que peu d'entre elles ciblent
directement les aidants. Ces acteurs de premier plan ont en effet rarement eu
l'occasion d'identifier eux-mêmes leurs préoccupations éthiques face au traitement.
L'objet d'étude propre à la présente thèse commence dès lors à prendre forme.
1. Question et objectifs de recherche
Dans ce contexte, la présente étude vise à proposer une théorie sur la construction de
la responsabilité morale des aidants au regard du traitement pharmacologique de leur
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proche. Pour atteindre cet objectif, la question de recherche qui guide l'ensemble de
cette étude se formule ainsi : Comment la responsabilité morale des aidants au regard
du traitement pharmacoiogique de leur conjoint atteint de la maladie d'Aizheimer se
construit-elle?
Deux objectifs spécifiques ajoutent un éclairage à la question de recherche :
1) Décrire et comprendre en quoi le rôle d'aidant constitue une responsabilité
morale à l'égard du proche;
2) Décrire et comprendre comment l'expérience des aidants quant au traitement
pharmacoiogique de leur proche fait partie de cette responsabilité morale.
Ainsi, pour mieux cerner l'objet, le propos distinguera la responsabilité morale en
général de celle plus spécifique au traitement, considérant que la première représente
en somme la toile de fond qui influence la seconde. De cette manière, il apparaît
possible de comprendre le contexte global dans lequel s'insère la responsabilité en
particulier du traitement, tout en mettant l'emphase sur cette expérience plus large de la
responsabilité à l'égard du proche.
2. Définition des principaux concepts
Trois principaux concepts nécessitent d'être définis dans cette étude. Présents dans la




La notion de responsabilité® réfère à plusieurs définitions, lesquelles peuvent se
regrouper en deux pôles, selon Métayer, il y a d'abord la responsabilité formelle qui
implique l'imputation rétrospective à l'égard des actes commis. Il s'agit d'une
responsabilité située dans « l'en deçà des conditions de possibilité de la morale [qui]
en donne une interprétation forrmalisante, négative et minimale » (Métayer, 2001 : 19).
Selon une telle perspective, la responsabilité des actions incombe à un être humain
autonome, libre et rationnel dont l'agir est intentionnel (Métayer, 2001). Cette définition
se retrouve surtout dans le domaine juridique, au sens d'une obligation de réparer des
dommages ou encore de supporter un châtiment (Ricoeur, 1994).
Alors que cette définition juridique est plutôt restreinte et associée au pôle négatif, on
assiste en philosophie à « une extension du champ moral de la responsabilité »
(Ricoeur, 1994: 42). Le second pôle, plus philosophique, renvoie ainsi au pôle positif
de l'exigence morale (Métayer, 2001). La responsabilité référé ici, certes, au fait
d'assumer les conséquences de ses actes, mais révèle surtout un souci des personnes
sous sa responsabilité. Métayer (2001) parle alors d'une responsabilité sollicitude,
prospective, en regard de ce qu'il y a à faire envers des êtres fragiles.
® Pour une analyse plus complète du concept de responsabilité morale, voir Ricoeur, P. (1994). Le concept
de responsabilité : Essai d'analyse sémantique. Esprit, novembre 1994, 28-48 ; et Métayer, M. (2001).
Vers une pragmatique de la responsabilité morale. Lien social et politiques, 46, 19-30.
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Dans la perspective de la présente étude, la responsabilité s'entend sous son sens
moral, celui qui évoque la responsabilité sollicitude. L'engagement envers un proche en
perte d'autonomie s'avère en effet essentiellement une assignation d'ordre éthique.
Pour mieux définir ce que signifie la responsabilité morale, les prochains paragraphes
décrivent brièvement différents points de vue, commentés à la lumière de leur
pertinence par rapport à l'objet d'étude.
Selon Métayer, Emmanuel Kant (1724-1804), paradoxalement, parle d'un être libre qui
s'impose à lui-même une loi morale. Il traite de la responsabilité en termes de devoir
moral qui exclut cependant la recherche égoïste du bonheur. En d'autres termes, pour
lui, le but et les conséquences de l'action importent peu. Ce qui compte, c'est la
conformité au devoir moral. Or, ce devoir moral provient essentiellement de la raison
(Métayer, 1997). Ainsi, dans la perspective kantienne, les aidants qui prennent soin
d'un proche accomplissent une responsabilité morale seulement dans la mesure où
leurs intentions ne sont pas égoïstes. De plus, pour être morale, il faut que cette prise
en charge familiale soit vue comme la manière universelle de soutenir les personnes en
perte d'autonomie et devrait donc s'appliquer à tous. Par conséquent, l'absence d'une
prise en charge familiale devrait être perçue comme un acte immoral dans la
perspective kantienne. De toute évidence, une telle manière d'envisager la
responsabilité des aidants à l'égard de leur conjoint ne correspond pas à l'approche
préconisée ici.
La responsabilité chez Sartre (1905-1980) donne également une place significative à la
liberté du sujet. Il est responsable de ce qu'il a décidé, projeté, de même que des
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conséquences de ses actes. Il s'agit pour Sartre de répondre de quelque chose. Ainsi,
Sartre :
a fait du pour-soi l'être par lequel la responsabilité vient au monde, le pour-soi
choisit sa responsabilité et c'est d'ailleurs la seule manière d'éviter l'aliénation
sous toutes ses formes. Si la responsabilité n'est pas librement choisie, elle est
aliénante. Elle disqualifie la liberté. (Habib, 1998 : 122)
Or, l'immense responsabilité que détient le sujet lui vient précisément de cette liberté
(Habib, 1998). Dans la perspective sartrienne, les aidants prennent librement la
responsabilité de leur proche et ils sont responsables des actes de soins qu'ils posent à
son égard. Sans être en désaccord avec cette perspective, elle ne paraît pas suffire
pour prendre en compte la nature de la responsabilité morale des aidants que la
problématique a précédemment mise en lumière.
Ainsi, la responsabilité décrite chez Kant et Sartre ne tient pas compte de l'autre, de
celui envers qui la responsabilité s'applique. Or, le concept de responsabilité s'est
imposé en philosophie morale pour devenir une éthique de l'intersubjectivité dans la
pensée de Jonas et de Lévinas (Ricoeur, 1994). Leurs philosophies fournissent en
quelque sorte la pierre d'assise à « une éthique de la sollicitude, et en donne une
interprétation large, substantielle et positive » (Métayer, 2001 : 19).
Pour Hans Jonas (1903-1993), la responsabilité en tant que fondement même de
l'éthique n'implique pas la raison, mais bien plutôt les sentiments. En effet, pour lui, ce
qui pousse l'être humain à agir moralement se rapporte à la capacité d'être touché par
la détresse des autres. Il distingue la responsabilité rétroactive, qui réfère à la
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responsabilité face aux actes passés et à leurs conséquences, de la responsabilité
prospective qui, elle, se projette dans les responsabilités futures à l'égard des êtres
vulnérables qui dépendent du sujet et qui se trouvent dans sa sphère d'influence. La
responsabilité prospective s'associe aux concepts du savoir et du pouvoir. En fait,
posséder la connaissance et le pouvoir d'agir pour soulager autrui place l'individu dans
une situation de responsabilité envers ce dernier. Dès lors, une inégalité fondamentale
existe entre le responsable et celui vers lequel cette responsabilité se tourne (Bérubé,
2007; Jonas, 1995). La relation médecin-patient représente un bon exemple de
responsabilité prospective, particulièrement dans le contexte de la DTA.
Jonas (1995) aborde également différents types de responsabilités. Il évoque les
responsabilités naturelle et contractuelle, respectivement comme la responsabilité
parentale et celle de l'homme d'État. La responsabilité parentale, archétype intemporel
de toute responsabilité « instituée par nature », se distingue des autres par son
caractère absolu : elle est irrévocable, non résiliable, non réciproque et globale.
Outre la responsabilité parentale qui implique un autre connu et bien défini, la
responsabilité peut de plus être associée à un autre abstrait, représenté par la
génération future, la postérité. Pour Jonas (1995 : 40), « nous n'avons pas le droit de
choisir le non-être des générations futures à cause de l'être de la génération actuelle et
nous n'avons même pas le droit de le risquer ». Les différentes formes de
responsabilités, même si elles ne sont pas toutes inconditionnelles, revêtent toutes
comme raison d'être la survie de l'humanité, par un contrôle notamment de la
technologie. Jonas croit que « l'avenir de l'humanité est la première obligation du
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comportement collectif humain à l'âge de la civilisation technique devenue "toute-
puissante" modo negativo.» (Jonas, 1995 : 261).
Dans l'éthique de l'altérité d'Emmanuel Lévinas (1906-1996), le concept de
responsabilité occupe aussi une place centrale. Lévinas énonce que le lien qui unit un
sujet à un Autre est essentiellement relatif à la responsabilité du sujet envers cet Autre.
Une telle responsabilité s'avère par ailleurs obligatoire ; le sujet ne la choisit pas, c'est
elle qui le choisit (Lévinas, 2006). Ainsi, personne ne peut remplacer le sujet pour
assumer cette responsabilité et le sujet ne peut pas la refuser (Lévinas et Mémo, 1982).
La responsabilité peut éventuellement se déléguer, mais uniquement dans le contexte
où elle provient d'une multiplicité humaine et qu'elle est gérée par elle. Or, dans le cas
du face à face caractéristique de la relation aidant-aidé, la délégation paraît impossible
(Poirié et Lévinas, 1996). Lévinas pense également que la question de l'Être, de même
que la dialectique de l'Être et du néant, ne revêtent pas autant d'importance que l'Autre
et la responsabilité à son égard (Habib, 1998). Pour Lévinas, être responsable
correspond à répondre à l'autre, de lui et pour lui. Un déplacement s'effectue de l'objet
de la responsabilité de soi vers l'autre. La portée même de cette responsabilité change
alors (Ricoeur, 1994).
De la même manière que Jonas, Lévinas associe la responsabilité à la vulnérabilité de
l'autre. Tous deux la qualifient de non réciproque, unidirectionnelle, inconditionnelle et
irrévocable. En outre, pour ces deux philosophes, on ne choisit pas la responsabilité,
c'est plutôt elle qui nous choisit (Bérubé, 2007). L'injonction de responsabilité provient
donc d'autrui, et non du for intérieur de l'individu.
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Par contre, il existe de nombreuses différences entre les philosophies de Jonas et
Lévinas. Pour Jonas, la raison d'être de la responsabilité est la survie de l'humanité,
tandis que c'est l'appel du visage de l'Autre pour Lévinas. Jonas aborde également le
souci de l'autre, mais cet autre est représenté par les générations futures et non par la
personne en face de soi. Alors que, pour Lévinas, le sujet a toujours une responsabilité
de plus que les autres, pour Jonas, c'est le sujet en position de pouvoir et de savoir qui
endosse une responsabilité supplémentaire. La responsabilité selon Jonas implique de
poser des actions dans le but ultime de protéger la vie. Pour Lévinas, il ne s'agit pas
d'une responsabilité centrée sur l'action. Il fait plutôt référence à une certaine passivité
devant l'obligation d'être responsable. Enfin, Jonas évoque une éthique de
responsabilité au nom des humains à venir lorsque Lévinas s'intéresse à l'humain qui
fait face au sujet, celui-là même dont il voit le visage (Bérubé, 2007; Lévinas, 1982;
2006).
En résumé, malgré les différences entre Jonas et Lévinas, ces deux auteurs décrivent
une responsabilité dont « l'absolu moral n'est pas dans la liberté du sujet autonome,
mais dans l'appel à l'aide d'un autrui vulnérable » (Métayer, 2001 :21).
À l'instar de Lévinas, nous estimons que les aidants conjoints d'une personne atteinte
de démence s'avèrent davantage « élus » au rôle d'aidant plus qu'ils ne le choisissent
librement. Cantor (1991) a bien démontré comment se fait la désignation au rôle
d'aidant : « c'est le conjoint qui est le premier appelé à prendre soin d'une personne
âgée et les autres membres de la famille ne viennent à assumer ce rôle de principal
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soignant qu'en l'absence ou l'incapacité totale d'un conjoint » (Cantor, 1991, cité par
Lavoie et Rousseau, 2008).
Cela ne signifie toutefois pas qu'ils n'effectuent pas de choix au sein de l'obligation
d'assumer la responsabilité de soins. Au contraire, les aidants se retrouvent
quotidiennement confrontés à de nombreux choix, plusieurs étant de nature éthique
comme l'a souligné la problématique. Mais par-dessus tout, les aidants choisissent le
sens qu'ils accordent à cette responsabilité. Or, la signification attribuée à la
responsabilité est étroitement liée au contexte familial et environnemental dans lequel
elle se développe. En effet, comme le suggère Gagnon,
l'individu est plus libre, mais c'est encore inséré dans des liens qu'il prend ses
décisions, c'est soumis à des contraintes matérielles et surtout avec les moyens
que lui offre la culture (représentations, aspirations et valeurs) qu'il pense sa
situation et ses choix. (Gagnon, 2005 : 354).
En somme, ce que nous entendons par responsabilité morale renvoie à cette
responsabilité sollicitude lévinassienne, et la dépasse en même temps, faisant
référence à une responsabilité obligée à l'égard de l'autre, au sein de laquelle
subsistent toutefois de nombreux enjeux et dilemmes éthiques laissant aux aidants une
certaine liberté d'agir. Comme Gagnon, nous croyons qu'« il n'y a pas de
responsabilités sans liberté, sans le sentiment de pouvoir influer sur le cours des
choses... » (Gagnon, 2006 : 61).
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2.2 Aidants
La notion d'aidant suscite depuis longtemps un certain débat, de sorte qu'il y a une
absence de consensus sur une définition précise dans les écrits scientifiques (Dillehay
et Sandys, 1990). Il peut y avoir en outre des divergences dans la définition et le rôle de
l'aidant s'il se définit lui-même ou s'il est désigné par la personne âgée ou les
professionnels (Membrado et al., 2005).
L'Organisation mondiale de la santé (OMS) utilise la définition de Brodaty et Green
(2000) selon laquelle l'aidant est « a family member or friend helping someone on a
regular (usually daily) basis with tasks necessary for indépendant living » (Brodaty et
Green, 2000 cités par OMS, 2002:3).
Mais que signifie, de manière empirique, aider quelqu'un? Certains définissent l'aidant
en fonction du type d'aide offerte (soins personnels, soutien, gestion et organisation
des services), du nombre d'heures passées aux soins, de la proximité géographique ou
de la présence affective. Il en découle la possibilité d'évoquer un aidant principal,
secondaire, ponctuel, à distance, etc. Or, ces critères constituent des mesures
objectives de l'aide apportée (Membrado et al., 2005) et délimitent une conception
unilatérale d'une action qui est en réalité une relation (Membrado, 1999: 17).
Effectivement, pour Joublin, « la fonction ne fait pas la relation. Au plus, elle en définit
la dimension utilitaire, dans laquelle il nous semble dangereux d'enfermer les proches
malades ou dépendants » (Joublin, 2010 : 35).
Au-delà de la définition en soi, le terme même pose problème. En langue anglaise, on
utilise des termes différents selon les pays. En Amérique du Nord, on parle de
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« caregivers », en Angleterre de « carers » et en Inde, de « caretakers » (OMS, 2002).
En français, les termes « aidant naturel », « aidant familial », « aidant informel » cèdent
de plus en plus la place à celui de « proche-aidant », notamment au Québec où le
« naturel » de l'aide a été maintes fois remis en question, particulièrement dans une
perspective féministe (Therrien, 1989; Guberman, 1987 cités par Saint-Charles et
Martin, 2001; Guberman, Maheu et Maillé, 1991; Ducharme, 2006). De fait, selon
Therrien, « cette dénomination cantonne cet apport dans une division sexuelle des
tâches qui normalise l'interpellation faite aux femmes » (cité par St-Charles et Martin,
2001 : 230).
Saillant et Gagnon (2001) suggèrent la notion d'aidant ultime. Selon eux, « l'aidant
ultime signifie l'aidant principal pour qui l'expérience de la responsabilité est plus
marquée par la constance et l'intensité de l'engagement, et la proximité du lien avec
l'aidé » (Saillant et Gagnon, 2001 : 67).
Dans le même sens, par le biais du concept de proximologie, Joublin permet d'inscrire
la relation au cœur de la notion d'aidant. La proximologie s'intéresse à la responsabilité
«construite dans et par la proximité à l'autre». (Joublin, 2010: 19). Plus
spécifiquement, elle
désigne une discipline naissance, à la croisée de la médecine, de la sociologie,
de la psychologie et de l'économie. Avec originalité, elle envisage la présence et
le rôle de l'entourage comme des éléments déterminants de l'environnement du
patient, donc de l'efficacité des soins et de sa "prise en charge Avec ambition,
elle affirme que seule une démarche méthodique et éthique, à la fois cognitive,
appliquée et réfléchie, peut nourrir durablement et raisonnablement des
politiques de santé renouvelées, intégratives de l'acteur "entourage". (Joublin,
2010 : 19)
En somme, nous ne souhaitons pas restreindre le rôle d'aidant à des tâches
particulières ou à un nombre d'heures de soins spécifiques. Pour nous, le simple fait
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d'être une proche, spécialement si on est le conjoint, d'une personne atteinte de DTA
implique une responsabilité ultime qui se manifeste par un rapport d'aide qui doit se
comprendre dans la perspective du concept de proximologie de Joublin.
2.3 Traitement pharmacologique
Le traitement pharmacologique de la DTA auquel réfère la présente thèse
concerne « le groupe de médicaments appelés inhibiteurs de la cholinestérase utilisés
pour le traitement des symptômes chez les personnes aux stades léger, modéré et
avancé de la maladie d'Alzheimer » (SAC, 2009). Ce groupe de médicaments
comprend trois molécules : le donépézil (nom commercial Aricept™), la rivastigmine
(nom commercial Exelon'^°) et le bromhydrate de galantamine (nom commercial
Réninyl'*"'^). De plus, le traitement pharmacologique inclut l'inhibiteur des récepteurs de




La première partie de ce chapitre expose les deux fondements théoriques de la
présente étude. Parce que nous nous intéressons à la construction de la responsabilité
morale associée au traitement pharmacologique, il semble que deux cadres
conceptuels, philosophiques, doivent être pris en compte dans cette étude : l'éthique
de l'altérité d'Emmanuel Lévinas et l'interactionnisme symbolique de George Herbert
Mead. La perspective lévinassienne ressemble à ce que nous connaissons de
l'expérience relationnelle des aidants avec leur proche et explique en partie le fardeau
ressenti par ces derniers. La responsabilité s'avère en effet morale, non choisie, voire
obligée envers le proche vulnérable. Quant à la perspective de Mead, elle permet de
mettre l'emphase sur l'interaction symbolique impliquée dans la construction du rôle
d'aidant, particulièrement au regard du traitement.
L'interactionnisme symbolique est tout d'abord brièvement situé dans son contexte
historique et sociologique avec les principaux auteurs qui l'ont développé. Toutefois,
l'interactionnisme symbolique de George Herbert Mead est davantage exploré, étant
celui qui de toute évidence en a laissé la marque la plus profonde. Cela constitue un
choix épistémologique que nous assumons. Il existe en effet des différences
importantes entre les auteurs de l'interactionnisme, que nous tenterons de faire
ressortir dans ce chapitre. L'éthique de Lévinas est par la suite présentée à l'aide d'une
illustration de certains de ses concepts centraux, soit l'éthique, le sujet, le visage, la
relation asymétrique et la responsabilité en relation avec notre objet de recherche.
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Mead est américain, activiste social, formé notamment en philosophie, en psychologie
physioiogique et en anatomie. Il enseigne la psychologie comparative et la psychologie
sociaie. li est décédé avant la Seconde Guerre mondiale à l'âge de 68 ans. Lévinas est
lithuanien, français, juif pratiquant et philosophe. Il a survécu à la Seconde Guerre et
est décédé à l'aube du 2e millénaire à 90 ans. A priori, rien ne semble les rapprocher.
Les préceptes de leurs pensées s'avèrent effectivement assez différents. La deuxième
partie de ce chapitre s'attarde à comparer leurs théories pour faire ressortir les
dissemblances, mais aussi pour en étabiir ies congruences.
Le chapitre se conclut par une réflexion sur la complémentarité des deux penseurs
privilégiés. Elle permet d'affirmer la pertinence, voire la nécessité de les considérer tous
ies deux en tant que fondements théoriques pour une meiiieure compréhension de
notre objet d'étude.
1. L'interactionnisme symbolique de George Herbert Mead
L'interactionnisme symbolique (IS) représente une des formes de sociologie
compréhensive. Cette sociologie, en suivant la pensée de Simmel et Weber, considère
la capacité de l'individu à réfléchir sur la signification de sa propre expérience. Elle vise
à « approfondir une connaissance qui n'est pas nécessairement étrangère aux
acteurs » (Le Breton, 2004 : 3). De même, l'IS soutient que l'objet de la recherche
sociologique consiste en « la conception que ies acteurs se font du monde social »
(Coulon, 1992 : 14). Il constitue, après les travaux de Max Weber, l'un des premiers
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courants de pensée dans l'histoire de la sociologie qui accorde une place à l'acteur en
tant qu'interprète du monde social qui l'entoure (Coulon, 1992).
Le terme « interactionnisme symbolique» fut créé par Herbert Blumer en 1937,
s'inspirant largement du behaviorisme social de George Herbert Mead (1863-1931)
(Cefaï et Quéré, 2006). Plusieurs penseurs américains de l'École de Chicago® en ont
établi les prémisses, l'apport de George Herbert Mead étant le plus significatif (Le
Breton, 2004). L'interactionnisme réunit des penseurs dont les vues et les méthodes
diffèrent, de sorte qu'il n'existe pas une seule conception ni une définition unique de
l'interactionnisme symbolique (Le Breton, 2004).
L'interactionnisme symbolique et le pragmatisme figurent comme les deux courants de
pensée qui ont grandement influencé l'École de Chicago. Le pragmatisme, dans une
perspective de changement social, s'intéresse à l'action sociale par le biais de
l'implication du chercheur sur le terrain. Propulsé entre autres par John Dewey et
George Herbert Mead, le pragmatisme est devenu un instrument social qui permet
notamment des modifications importantes des systèmes d'éducation (Coulon, 1992). Le
pragmatisme considère l'individu comme un être social : on ne peut penser ni l'individu
ni la société de manière indépendante. Pour les pragmatistes, le monde n'est pas
® L'École de Chicago, qualifiée par certains d'empirisme idéaliste, refusait toute forme de déterminisme
(Pourtois et Desmet, 2004). L'empirisme idéaliste, en effet, met l'accent sur la construction de la réalité
sociale par les acteurs. Les recherches effectuées dans cette perspective visaient ainsi à « accéder au
processus de construction de cette réalité sociale » (Pourtois et Desmet, 2004 : 72), laquelle est
susceptible de se modifier en fonction de la façon dont l'acteur change sa manière de l'appréhender.
Mead, Small, Thomas, Park et Burgess ont sans aucun doute eu une influence majeure au moment de la
création de l'École, au début du XX'®™ siècle. À l'origine, cette École s'intéressait aux problèmes urbains
des grandes villes américaines, mais traitait aussi des problèmes d'immigration, d'assimilation et de
criminalité. L'école de Chicago est aussi reconnue pour son apport aux méthodes de recherche, d'abord
qualitatives puis quantitatives (Coulon, 1992).
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donné en soi. Il nous est rendu par les individus à travers leurs interprétations : ce sont
eux qui définissent les limites et le sens de leur perception de la réalité. Le
pragmatisme offre une voie d'accès à cette réalité (Le Breton, 2004). Pour les
pragmatistes, mais aussi pour les interactionnistes, 1) le monde n'existe que par la
représentation et les actions des individus; 2) il est essentiel de demeurer le plus près
possible de cette construction du monde par les individus; 3) il n'est pas utile de
spéculer ou d'utiliser des notions générales pour tenter de caractériser le monde social;
4) ce sont les circonstances qui sont réelles, non la société; et 5) l'individu est un être
créatif et libre, loin d'être démuni devant le monde qui l'entoure (Le Breton, 2004).
Dans une perspective interactionniste symbolique, le monde, les normes et les règles
ne sont pas préalablement structurés dans un ensemble défini et imposé à l'acteur. Ils
se modifient, font l'objet de négociations constantes par le biais de processus
d'interactions et d'interprétations des individus les uns avec les autres (Le Breton,
2004). L'individu n'est pas considéré comme un être exclusivement soumis à des
influences ou des contraintes extérieures, mais plutôt capable de les interpréter et de
les modifier suivant ses propres interprétations. Ce processus d'interaction devient
symbolique dans la mesure où il est un échange de signification (Mead, 2006).
Plusieurs auteurs sont considérés comme les fondateurs de l'interactionnisme
symbolique. Pour Le Breton (2004), il s'agit principalement de Charles Horton Cooley
(1864-1929), William Isaac Thomas (1863-1947), Robert Ezra Park (1864-1944),
George Herbert Mead (1863-1931) et Herbert Blumer (1900-1987).
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Pour Charles Norton Cooley, le processus social au sein duquel l'individu et la société
s'entremêlent en permanence doit être envisagé dans sa totalité (Le Breton, 2004). En
ce sens, la société dans une perspective interactionniste ressemble à :
Un complexe de formes et de processus qui vivent et se nourrissent de
l'interaction avec les autres. Le tout étant si unifié que ce qui advient en un lieu
affecte l'ensemble. C'est un immense tissu d'activités réciproques, différenciées
en d'innombrables systèmes, certains d'entres eux bien distincts, d'autres plus
difficiles d'accès, tous se mêlant à quelque degré faisant que vous ne voyez ces
différents systèmes que selon le point de vue que vous adoptez (Cooley, 1966 :
28 cité par Le Breton, 2004 ; 16).
Cooley développe en outre le concept de groupes primaires et secondaires. Les
groupes primaires, formes de socialité de proximité, de face à face et de coopération,
comptent la famille, le voisinage et les groupes de pairs. Pour lui, l'individu socialise et
prend conscience de soi par le biais des groupes primaires. Les groupes secondaires
réfèrent aux administrations, associations, entreprises ou autres. Ces deux formes de
groupes constituent « les deux niveaux d'épaisseur du tissu social [qui] ne cessent de
s'influencer mutuellement » (Le Breton, 2004 : 17).
William Isaac Thomas (1863-1947), influencé par l'enseignement qu'il a reçu de
Dewey^°, s'avère, selon Le Breton, celui dont la démarche se rapproche le plus de
l'interactionnisme symbolique parmi les penseurs de l'École de Chicago. Il énonce
l'importance fondamentale de comprendre la manière dont les individus perçoivent et
agissent sur le monde qui les entoure. Sa définition de la société correspond au
« processus d'une interaction continuelle entre conscience individuelle et réalité
John Dewey (1859-1952) fut l'un des philosophes marquant le début du XX® Tout au long de sa vie. Il
travaillera à l'unification de la théorie et de la pratique, qu'il a lui-même expérimentée comme intellectuel et
militant politique. C'est dans les années 1890 qu'il s'éloignera de l'idéalisme pur pour se diriger vers le
pragmatisme. Pour une biographie plus complète de J. Dewey, voir Westbrook, R.B. (2000). John Dewey
(1859-1952). UNESCO, Bureau international d'éducation publique tiré de Perspectives : Revue trimestrielle
d'éducation comparée, vol. XXIII, no.1-2, 1993 : 277-293.
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sociale » (Thomas et Znanieckl, 1963 : 45, cité par Le Breton, 2004). L'ensemble de la
sociologie de Thomas s'échafaude sur trois fondements ; l'interaction de l'individu avec
la société; les interprétations que fait l'individu des situations dans lesquelles il se
trouve; et les valeurs de l'individu et les attitudes qu'il adopte en conséquence (Le
Breton, 2004).
L'œuvre majeure de Thomas, The Polish peasant in Europe and America (1918-1920),
rédigé avec Florian Znaniecki, comprend cinq tomes et près de 2000 pages. Elle
consiste en une monographie sur un paysan polonais qu'il a suivi de la Pologne
jusqu'aux États-Unis dans son processus d'intégration, laissant ainsi une place
primordiale à la subjectivité. Thomas et Znaniecki ont avancé l'idée que l'interaction de
l'individu et de la société, bien que singulière, peut se résumer en trois styles de
comportements, qui peuvent se succéder selon le moment : le Philistin (conformiste,
traditionnel et conservateur, il est tourné vers le passé et donc peu confortable devant
le changement et les nouvelles expériences); le Bohème (instable, sans personnalité ni
consistance et soumis à l'air du temps, il est en partie ouvert au changement davantage
par faiblesse de caractère) et le Créatif (acteur de son existence en raison de
ressources morales et intellectuelles, il est ouvert et lucide face aux influences qu'il
reçoit de l'extérieur) (Le Breton, 2004).
Robert Ezra Park (1864-1944), recruté à Chicago par Thomas, est influencé par les
enseignements de SimmeP^ Pour lui, l'intégration sociale est difficile pour quiconque
Georg Simmel (1858-1918), sociologue allemand considéré comme l'un des fondateurs de la sociologie,
dont la question « Comment la société est-elle possible? » traverse l'œuvre. Pour une biographiie plus
complète de G.Simmel, voir Soin, R. (2002). Georg Simmel et le processus de socialisation. DEES : 6-13
disponible en ligne sur le site : www2.cndp.fr/archivage/valid/17227/17227-4118-3926,pdf
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ne correspond pas aux normes d'apparence de la société, comme c'est le cas
notamment des individus de race noire. Park a élaboré une théorie du soi divisé.
L'intégration d'un étranger (notion qu'il élargit aux migrants, réfugiés, métis et victimes
de ségrégation raciale) à un autre univers social exige une transformation profonde de
soi, une modification de l'identité, d'où le soi divisé entre l'ancien et le nouveau soi.
Cette position qualifiée « d'homme marginal », déchiré entre deux mondes, s'avère
néanmoins utile. Elle permet à l'individu d'opérer un recul et une critique par rapport au
milieu social dans lequel il vit, quoique la position soit parfois difficile à maintenir. Pour
Park, cet individu voit plus loin que les autres, est plus détaché et plus rationnel (Le
Breton, 2004).
George Herbert Mead se base sur une psychologie sociale pour mettre de l'avant la
dimension sociale dans la théorie organique du fonctionnement psychologique
(Brassac, 2005). Comme les interactionnistes présentés précédemment, Mead croit
que la réalité n'existe pas en soi. Elle est plutôt le produit des activités des individus.
Or, Mead ajoute que le monde ainsi créé devient un univers de sens et de symboles
(Le Breton, 2004). L'IS de Mead, selon Rose (1962, cité par Coulon, 1992 et 2004 a) se
résume en cinq hypothèses :
1) Le monde dans lequel nous vivons est symbolique et physique. Nous
construisons notre signification du monde à l'aide de ces différents symboles.
2) Nous sommes en mesure de prendre la place de l'autre parce que nous
partageons les mêmes symboles.
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3) La culture est un ensemble de significations et de valeurs que nous partageons,
qui guide nos actions et grâce à laqueiie nous pouvons prévoir ies
comportements des autres.
4) Les symboles, avec comme corollaire le sens et les valeurs sous-jacentes, font
partie intégrante d'un ensemble complexe par lequel l'individu peut définir ses
rôies. Ce rôle varie selon les groupes auxquels l'individu appartient.
5) La pensée est un processus par lequel l'individu examine puis choisit les
solutions en fonction des avantages et des inconvénients par rapport à ses
valeurs.
Mais revenons pius en détail sur l'œuvre majeure de Mead à l'origine de
l'interactionnisme symbolique, Mind, Self and Society from the Standpoint of a Social
Behaviorist (1934). Il s'agit d'une œuvre posthume rédigée par ses étudiants et son
éditeur à partir de ses notes de cours. Herbert Biumer a joué un rôle important dans la
divulgation de ia pensée de Mead. Dans son essence, Mead étabiit une rupture avec
ies paradigmes psychologiques (behavioriste et psychanalytique) et sociologiques
(fonctionnaliste et culturaliste) par une approche axée sur l'interaction et la co-
construction de sens. Le sens provient pour lui d'une interprétation, laquelle découle
des processus d'interactions avec ies autres. Les prochains paragraphes permettront
de comprendre l'interaction entre les concepts d'esprit, de soi et de société élaborés
par Mead.
L'esprit « est partie prenante du processus qui se déroule entre l'organisme et
l'environnement » (Mead, 2006 : 205). Dès lors, l'esprit se développe dans le processus
social, permettant à l'individu de devenir conscient de soi. La conscience ne se localise
pas uniquement dans l'organisme de l'individu puisqu'elle se trouve tout autant dans
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son environnement. Elle correspond donc plus spécifiquement à cette relation entre
l'organisme et son environnement. Grâce à sa conscience, l'individu prend acte du
processus social dans lequel il est engagé mais aussi « de ses relations à ce processus
social dans sa totalité et de ses relations aux autres individus qui y participent » (Mead,
2006 ; 205-6). Mead ajoute que « l'esprit émerge par la communication, à travers une
conversation de gestes, dans un processus ou contexte social » (Mead, 2006: 138).
Ainsi, l'esprit ne précède pas le groupe social, car il se construit à travers l'expérience
et l'interaction sociale.
Le soi, quant à lui, reflète un processus qui se développe progressivement en deux
phases à partir des relations et des expériences sociales auxquelles participe l'individu.
Pour obtenir un soi accompli, l'individu doit être capable de se réfléchir lui-même, de
devenir un objet pour lui-même. Dans la première phase du développement du soi,
l'individu doit pouvoir se mettre à la place des autres et endosser leur point de vue par
rapport à ses propres attitudes individuelles. Il devient un objet pour lui-même quand il
réagit à ce qu'il dit à l'autre en adaptant sa propre conduite. Dans cette première phase,
l'individu se constitue en organisant les attitudes particulières prises par les autres
envers lui dans ses activités sociales. Mead donne l'exemple du jeu libre chez l'enfant
qui imite, reproduit, copie les rôles ou conduites des autres envers lui, particulièrement
ceux de l'autre significatif que sont les parents (Mead, 2006).
La seconde phase de l'accomplissement complet du soi implique pour l'individu
l'adoption des activités sociales organisées de la communauté structurée à laquelle il
appartient. Il s'agit de la prise du rôle de !'Autrui généraiisé. Ici, Mead donne l'exemple
du jeu réglementé, comme le base-bail : il faut être capable d'assimiler, puis de
s'approprier les différents rôles des autres, et les liens entre ces rôles, pour pouvoir
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jouer le sien. Les attitudes des autres, organisées dans un tout, que l'individu adopte
régulent sa propre réaction envers l'attitude de la communauté ou du groupe social.
L'individu intériorise ainsi sa participation et sa place dans un tout organisé qui
l'influence et qu'il influence (Mead, 2006).
On ne peut donc pas constituer ce soi complet hors de l'expérience sociale. Ainsi,
« l'individu ne possède un soi qu'en relation avec les soi des autres membres de son
groupe social. La structure de son soi exprime ou réfléchit le modèle général de
conduite sociale du groupe auquel il appartient, comme celui de tous les autres
membres du même groupe » (Mead, 2006 : 230). Bref, l'individu accède complètement
à la conscience de soi lorsqu'il assume les attitudes sociales de l'Autrui généralisé. Le
fait que le processus façonnant le « soi » soit universel, n'empêche cependant pas la
variabilité dans les « soi » individuels de chaque personne. Contrairement à Goffman
pour qui le soi se décline en plusieurs soi qui s'actualisent selon les circonstances, le
soi meadien se construit au fil d'interactions constitutives et non seulement en fonction
du milieu dans lequel il se trouve (Mead, 2006).
En d'autres mots, l'expérience sociale à travers laquelle le sujet s'approprie le rôle des
autres est essentielle à la constitution du soi. En conséquence, le soi est le résultat
d'une tension dialectique entre le « moi » et le « Je ». Le « moi » est « l'ensemble
organisé des attitudes des autres que l'on assume soi-même » (Mead, 2006 : 239). Le
« moi » représente donc le siège interne des normes et des règles de la vie sociale, la
conformité aux valeurs collectives que l'on assume. C'est donc en adoptant l'attitude
d'autrui que le soi introduit le « moi ». Quant au « je », il peut répondre au « moi » c'est-
à-dire qu'il est le foyer de la spontanéité et de la créativité du sujet. Le « Je » constitue
« la réponse de l'organisme aux attitudes des autres » (Mead, 2006 : 239), c'est le
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processus d'intériorisation des attitudes, des valeurs, des croyances et des attentes
des autres envers soi-même. Ainsi, le soi meadien n'est pas une structure, mais un
processus réflexif qui permet « d'être à la fois sujet pensant et objet de sa propre
conscience » (Macé, 2011 : 276).
Comme c'est le cas pour l'esprit, le soi ne précède pas le groupe social, car il se
construit aussi à travers l'expérience et l'interaction sociale.
Pour Mead, toute étude de la nature humaine renvoie systématiquement à
l'appartenance à une société organisée et implique, conséquemment, des relations
sociales entre les membres et l'environnement dans lequel ils évoluent. Mead
remarque qu'aucun organisme vivant ne peut survivre seul, isolé, sans une quelconque
interaction avec les autres organismes de son milieu. Pour Mead, c'est l'organisme qui
détermine ce qu'est son environnement et il le façonne lui-même comme tel (Mead,
2006).
Contrairement à la théorie du contrat social selon laquelle des individus intelligents,
d'abord dotés de soi, se regroupent en société par la suite, la théorie de Mead veut que
l'esprit, le soi et la conscience n'émergent qu'à partir des processus sociaux « au
moyen de l'échange de significations » (Mead, 2006 : 288). Ainsi, fondement de sa
philosophie, l'organisation sociale précédé très clairement l'esprit et le soi. L'individu
peut réfléchir et communiquer seulement parce qu'il est d'abord un être social et non
l'inverse. En d'autres termes.
Le processus de communication met simplement l'intelligence au service de
l'individu. Mais l'individu qui dispose de cette capacité est un individu social. Il ne
la développe pas par lui-même et n'entre pas ensuite dans la société sur le
fondement de cette capacité (Mead, 2006 : 296).
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Afin d'endosser des rôles et d'être en mesure de se mettre à la place des autres pour
adopter leurs attitudes envers soi-même, l'individu se sert de la communication. Cette
communication se révèle parfois par le biais de gestes non significatifs, ou encore de
symboles significatifs par le langage. La communication par gestes est en fait
inconsciente, car elle ne permet pas à l'individu de répondre à son propre geste en
adoptant le point de vue de l'autre. Par contre, les signes et les symboles, qui servent
de langage utile pour déceler le sens de la conduite des autres, deviennent significatifs
quand le geste effectué comporte à son origine une idée et qu'il fait naître
simultanément cette même idée chez autrui. Ainsi, pour être significatifs, le geste et le
symbole présupposent toujours le processus social de l'expérience et du comportement
dans lequel se développe la signification. Dès lors, la symbolisation crée des objets qui
n'existaient pas auparavant et qui ne peuvent exister que dans le contexte de la relation
sociale dans laquelle elle se produit. C'est le langage qui rend possible leur existence
ou leur apparition, car il est partie prenante du mécanisme qui les crée (Mead, 2006).
Ainsi, le geste d'un individu, la réponse à ce geste du second individu et le résultat de
l'action provoquée par le geste initial constituent les trois pôles d'une structure triadique
formant l'acte social. Le langage et le geste significatif sont intégrés dans cet acte
social (Mead, 2006).
Herbert Blumer, cinquième penseur à l'origine de l'IS selon Le Breton (2004), a
employé pour la première fois le terme d'interactionnisme symbolique dans un article
de 1937 : « Social disorganization and personnal disorganization ». Blumer fut l'élève
de Mead, qui l'a grandement inspiré, mais dont il se distingue à plusieurs égards (Le
Breton, 2004). Dans un premier temps, il se distingue par son insistance sur l'aspect
subjectif de l'interprétation du symbole. Bien qu'il soit d'accord avec Mead sur l'idée de
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l'universalité du symbole, Blumer pense toutefois qu'il n'est pas universel dans l'esprit
du sujet qui peut ainsi l'interpréter à sa guise. Il laisse donc une plus grande place à la
subjectivité. L'interprétation dans la conception de Mead renvoie au « nous »,
puisqu'elle est subsumée sous le social, alors que celle de Blumer réfère au « moi ».
De plus, pour Mead, le lieu du sens se situe dans l'échange des symboles. Pour
Blumer, il se trouve dans le fait de l'interprétation (Le Breton, 2004 : 42).
Ainsi, Blumer met de côté la complexe dialectique du soi, du Je et du moi élaborée par
Mead. Blumer et plusieurs interactionnistes qui l'ont suivi tendent à rejeter l'idée que
l'adoption du point de vue de l'Autrui généralisé constitue pour l'individu une forme de
contrôle social, une conception qui était présente dans la perspective de Mead (Cefaï et
Quéré, 2006).
En somme, l'interactionnisme symbolique dans la forme particulière de Mead permet de
mieux positionner notre objet d'étude. La pensée de Mead suggère d'abord que le rôle
occupé par l'individu, quel qu'il soit, est le produit d'un processus interactif entre l'esprit
et le contexte social qui l'entoure. De toute évidence, le rôle d'aidant relève d'un tel
processus. On ne naît pas aidant, on le devient par la force des choses. La nature, les
implications et les finalités de ce rôle évoluent dans le temps pour le même individu et
sont l'objet d'une interaction constante entre l'aidant, son proche, sa famille et même
les professionnels de la santé et des services sociaux.
À l'instar de Mead, nous croyons que le rôle d'aidant renvoie à des normes et des
attitudes attendues par les autres auxquelles doivent répondre les aidants. Ceux qui
endossent ce rôle ont incorporé l'attitude sociale selon laquelle prendre soin, et
spécialement lorsqu'il s'agit de son conjoint, est dans l'ordre des choses. Le soi de
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l'aidant se constitue à partir des interactions sociales, surtout avec l'aidé. Effectivement,
la relation aidant-aidé dans le cadre de l'accompagnement d'un proche atteint de
démence révèle nécessairement un processus d'interaction dont l'échange de
symboles significatifs est évident.
En ce qui concerne plus spécifiquement le rôle de l'aidant vis-à-vis du traitement, les
études sur les améliorations cognitives, fonctionnelles ou comportementales du
traitement anticholinestérasique ne tiennent pas compte des facteurs tels que la qualité
des relations aidants-aidés, l'environnement et le bien-être émotionnel de la personne
atteinte de démence. En effet, ces facteurs jouent également un rôle important dans la
détérioration ou la stabilisation de la maladie (Post, 2001 a) que l'interactionnisme
symbolique de Mead nous permettra de faire ressortir.
Enfin, bien que de nombreux aidants ne choisissent pas forcément ce rôle et qu'il leur
soit en quelque sorte imposé par le regard des autres, les aidants, plus spécifiquement
leur « je », élaborent des règles, des manières uniques de composer avec ce rôle,
répondant ainsi au « moi ». L'aidant n'est donc pas « en réaction à des forces
extérieures » uniquement, mais est aussi « un acteur capable d'action » (Macé, 2011 :
276). Les aidants font leurs choix en fonction de leur culture, de leurs valeurs et de leur
représentation du monde, de la maladie et de leur responsabilité à l'égard du proche
atteint, lesquels sont par ailleurs influencés par les attitudes des autres à leur égard.
Les nouvelles formes de communication et d'interaction qui découlent de ce nouveau
rôle finissent par transformer l'identité de l'aidant.
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Dès lors, une étude qui vise à comprendre comment la responsabilité morale des
aidants se construit face à un traitement pharmacologique qui peut ralentir la maladie
de leur proche nous paraît devoir être envisagée avec la perspective interactionniste
symbolique de Mead.
2. L'éthique de l'altérité d'Emmanuel Lévinas
Emmanuel Lévinas (1906-1996), né à Kaunas en Lituanie, élevé dans une famille juive
pratiquante, lit très tôt la Bible, l'hébreu et des auteurs russes, dont Dostoïevski (Poirié
et Lévinas, 1996). De 1923 à 1930, il étudie la philosophie à Strasbourg. Il découvre la
phénoménologie avec Husserl et Heidegger lors d'un séjour à Fribourg en 1928-1929
(Lévinas et Némo, 1982). Il est mobilisé en 1939 comme interprète de russe et
d'allemand puis fait prisonnier de guerre dans un stalag prés de Hanovre pendant 5 ans
(Poirié et Lévinas, 1996). C'est sans doute de cette difficile expérience que lui est
restée la nécessité de développer une philosophie éthique basée sur la responsabilité à
l'égard de l'Autre.
Sans être philosophes, nous risquons ici quelques brèves comparaisons de la
philosophie de Lévinas à celle d'autres auteurs afin de mieux l'aborder. Pendant que la
philosophie traditionnelle occidentale se concentre sur VÊtre, Lévinas tourne son regard
vers l'Autre. Alors que pour Kant, l'origine de l'éthique se trouve dans l'autonomie et la
liberté du sujet, puisqu'il décide de son action de son propre chef grâce à la raison,
l'éthique existe dans sa responsabilité envers l'Autre pour Lévinas (Mosés, 2004). Si
pour Heidegger l'homme est le berger de l'Être, il devient plutôt le gardien de son frère
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dans la philosophie lévinassienne. Alors que pour Sartre, l'homme est condamné à être
libre, Il est davantage condamné à ne pas l'être pour Lévinas (GIroux, 2006). Enfin,
tandis que Descartes localise l'infinité en Dieu, pour Lévinas elle se situe plutôt dans le
visage de l'Autre (Nortvedt, 2003). Les principaux concepts de Lévinas évoqués dans le
présent paragraphe sont développés dans la suite de ce chapitre.
L'originalité de la philosophie de Lévinas tient au fait qu'il puise dans la
phénoménologie et la philosophie du dialogue (Zielinski, 2004). De la phénoménologie
d'Husserl et de Heidegger, il retient notamment la « description » des actes de l'esprit
et une réflexion à partir du sujet (Julia, 1995). Cependant, dès ses premières analyses
de Husserl, il tire la phénoménologie vers l'éthique. Pour lui, la phénoménologie doit
aller au-delà d'elle-même et c'est grâce à l'éthique qu'elle y arrivera (Zielinski, 2004).
Lévinas s'inspire aussi de la philosophie du dialogue de Buber et de Rosenzweig,
laquelle ouvre une pensée à partir de l'Autre et non plus uniquement de soi. Ces deux
auteurs lui permettent d'assurer sa position critique par rapport à Husserl et Heidegger.
Comme eux, il pense que la conscience doit être envisagée autrement que comme une
présence à soi et que la relation doit être vue d'une autre manière que sur un mode
analogique (Zielinski, 2004). Dans son oeuvre Totalité et infini, Lévinas mentionne la
présence constante de Rosenzweig dans sa pensée. Il reprend de ce dernier le refus
de la totalité (Mosés, 2004). Rosenzweig et Lévinas et partagent en commun
l'expérience de la guerre, respectivement celle de 14-18 et celle de 39-45. Pour
Rosenzweig, la guerre est venue démontrer « qu'il n'est plus possible d'affirmer que le
réel est rationnel » (Mosés, 2004 : 20), ni que l'homme atteint sa dignité en tant que
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partie d'un ordre social puisque la guerre le réduit à un objet de l'Histoire, à un simple
numéro de matricule sans visage. Il conserve ainsi de l'expérience de la guerre que
devant l'angoisse de la mort, on découvre l'unicité du sujet (Mosès, 2004). Par contre,
parce que la Seconde Guerre mondiale constitue une remise en question de l'humanité
par l'extermination d'un peuple, pour Lévinas, l'expérience décisive de la guerre ne se
trouve pas dans la propre mort du sujet, mais plutôt dans celle de l'Autre (Mosès,
2004).
L'oeuvre de Lévinas comprend une quinzaine d'ouvrages qui ne peuvent se résumer en
quelques pages. Tous les concepts de Lévinas ne sont pas abordés ici, la présente
thèse se limitant à faire un survol de sa pensée afin de nous aider à comprendre
l'expérience d'aidant. Nous retenons dans les prochains paragraphes ses propositions
fondatrices et quelques concepts de base, que nous rapprocherons de notre objet de
recherche pour en apprécier la pertinence. Nous abordons dans la conception
lévinassienne l'éthique, le sujet, le visage et la relation asymétrique. Nous terminons
avec la responsabilité, concept central, lequel s'avère de toute manière inclus dans les
autres concepts comme nous le verrons. Ces notions se séparent difficilement, toujours
liées entre elles dans un schéme de pensée plus large et d'une grande cohérence.
Deux propositions fondatrices embrassent l'ensemble de l'œuvre de Lévinas. La
première concerne l'objet de notre rapport au monde. Il s'agit de risquer d'aller au-delà
de l'Être, qui n'est autre qu'une totalité fermée, pour ouvrir le champ de l'Infini qu'est
l'Altérité, qui évoque la liberté. La seconde proposition concerne le sujet de notre
rapport au monde représenté par l'Autre. Cet Autre, par son visage, appelle la
responsabilité tout en conférant à l'individu son identité propre (Giroux, 2006). Dans les
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prochaines pages, il sera possible de constater comment ces deux propositions
fondatrices traversent les concepts abordés.
2.1 L'éthique
Pour Lévinas, l'éthique est la philosophie première. Elle signifie l'Autre (Zielinski, 2004).
L'éthique ne doit pas se comprendre au sens d'une recherche de l'accomplissement
personnel. Elle doit en effet être considérée comme la responsabilité à l'égard d'autrui.
Le sujet ontologique se transforme en sujet éthique au contact de l'autre (Giroux, 2006)
par cette responsabilité qui lui incombe. L'agir moral n'apparaît donc possible que
parce qu'il y a les autres. L'éthique correspond plus spécifiquement pour Lévinas au
rapport entretenu avec le visage de l'Autre, dans une relation de face à face
représentant l'Infini (Poirié et Lévinas, 1996). Le visage de l'autre constitue le sens
moral de l'existence pour Lévinas (Poirié et Lévinas, 1996), car il est identifié à ce qu'on
ne peut pas tuer (Lévinas et Némo, 1982, Lévinas, 1991).
La compréhension de l'éthique de Lévinas s'avère particulièrement significative dans le
cadre de la présente étude au sens de ce qu'il nomme la substitution. En effet, l'éthique
se définit aussi en termes de souffrance pour la souffrance d'autrui (Kleinman et
Benson, 2006; Zielinski, 2004; Clancy et Svensson, 2007). Pour Lévinas :
se substituer à autrui n'est pas une parole vaine; cela requiert l'ensemble de nos
forces, et cette énergie déployée ne suffit pas même puisque aucun sacrifice
n'apaise la souffrance d'autrui. Mais cette vanité du recours ne doit pas arrêter
l'effort pour rendre la vie d'autrui meilleure. Il faut tenter cette humanité, fût-elle
inutile, car elle seule donne sens. Et elle donne sens à ce qui par excellence fuit
le sens, le nie : la mort (Poirié et Lévinas, 1996:36).
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Ainsi, selon Kieinman et Benson (2006), la philosophie lévinassienne nous permet de
dire que le fardeau moral de la souffrance n'est pas porté par le malade comme tel,
mais plutôt par l'aidant. L'aidant se retrouve souvent le premier à connaître et donc à
vivre l'expérience qui est l'enjeu de l'autre personne. De cette façon, la souffrance de
l'autre est partagée, sinon comme réalité psychologique ou physique, du moins comme
expérience morale (Kieinman et Benson, 2006). Cela constitue l'éthique de substitution
de Lévinas.
Notre thèse tente justement de mettre en lumière la nature éthique du rapport de
responsabilité à l'égard du traitement d'un proche atteint de démence. Il ne s'agit pas
d'un rôle anodin qui consiste à accompagner ou conseiller l'autre dans
l'accomplissement d'activités de la vie quotidienne devenues pour lui difficiles à
réaliser, en l'occurrence la prise de médicaments. La responsabilité au regard du
traitement revêt un caractère profondément éthique compte tenu de la nature des
décisions à prendre puis à assumer à propos du commencement ou de la cessation du
traitement, des raisons de le faire et des conséquences qui en découlent. Elle le revêt
également à l'égard du traitement prioritairement orienté vers l'Autre, ce qui exige de
l'aidant une capacité à en évaluer les effets réels ou espérés sur la qualité de vie du
proche atteint et de la mettre en perspective avec l'impact sur son propre bien-être
physique et psychologique, source probable de dilemmes éthiques. Il s'agit de cette
difficile distinction entre les besoins du moi de l'aidant et ceux de l'autre, soit l'aidé.
2.2 Le Sujet
Le sujet chez Lévinas se constitue en deux temps qui ne sont pas forcément
successifs, mais coprésents. La première phase de la constitution du sujet consiste
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pour l'individu à se sortir de Vil y a vers le monde de la connaissance (Giroulx, 2006).
L'II y a signifie un moment impersonnel, comme il pleut, il fait nuit. Lévinas décrit ce II y
a dans De l'existence à l'existant en employant l'expérience de l'insomnie. Le sujet,
contre son gré, ne veille pas, ça veille (Lévinas, 2004a, Lévinas et Mémo, 1982). Sortir
de Vil y a est essentiel pour constituer le sujet sans quoi il demeure coincé dans la
totalité fermée que constitue son être. Sans cette sortie, le moi reste isolé dans son
rapport au monde : il n'est qu'un moi du besoin personnel et de la jouissance. Ici,
personne ne peut se substituer à lui dans la réponse à ses besoins ; personne ne peut
avoir faim à sa place (Zielinski, 2004).
La seconde phase de la constitution du sujet a lieu lors de la sortie de cette solitude de
l'exister par la socialité (Giroulx, 2006). Il correspond à un moment de rupture dans la
mesure où « ce mode de vie "égoïste", centré sur soi et orienté vers soi [la phase
précédente], est bouleversé par l'irruption de ce qui ne se totalise pas avec le monde,
et qui ne peut être imprégné par le moi. (...). C'est l'entrée de l'Autre dans ma vie ».
(Zielenski, 2004: 62). Le sujet entre alors dans la sphère de la responsabilité envers
autrui : la subjectivité devient alors hospitalité (Zielenski, 2004). La sortie de la solitude
qui complète la constitution du sujet est particulièrement détaillée dans Le temps et
l'autre (Lévinas, 2004 b). La sortie de l'être vers l'Autre ouvre le champ de l'Infini et
permet d'atteindre la liberté qui serait impossible autrement.
La relation d'aide que le sujet entretient avec l'Autre le rend particulier, lui donne son
plein statut de sujet singulier en tant qu'interpellé, ou élu par l'Autre pour reprendre les
termes de Lévinas. Sans la relation de responsabilité, le sujet ne serait qu'un être
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humain comme les autres, se fondant dans la « généralité du genre » (Giroux, 2006).
Le sujet lévinassien devient en effet conscient de soi seulement lorsqu'apparaît l'Autre
dans sa vie (Zielenski, 2004). Le Je n'existe que parce qu'il est choisi, c'est-à-dire élu
pour être responsable de l'autre (Habib, 1998). Ainsi, le sujet se construit grâce à
autrui, recevant de lui son identité. Devenir sujet consiste à se départir de la
persistance à être soi pour répondre à autrui (Habib, 1998). En somme, Lévinas
propose un dépassement radical de l'ontologie (Mosès, 2004).
Ce dernier propos paraît particulièrement éloquent lorsqu'appliqué à la dyade aidant-
aidé. La subjectivité de l'aidant ou la constitution du sujet en tant qu'aidant n'est
effective qu'au moment où un proche qui a besoin d'aide l'interpelle. Sinon, il ne devient
pas aidant, demeurant conjoint, enfant, ami ou autre. L'identité du sujet aidant se crée
par le fait même de l'existence de l'aidé.
Selon Zielinski, le sujet lévinassien irait jusqu'à se faire violence en étant d'abord
responsable de la vie d'autrui avant d'être responsable de la sienne (Zielinski, 2004).
Cette dynamique se trouve souvent présente au sein des dyades aidant-aidé,
révélatrice lors de l'épuisement de l'aidant. De nombreuses études réalisées depuis 30
ans démontrent les conséquences négatives d'une telle responsabilité sur l'aidant en
matière de fardeau, comme nous l'avons démontré dans la problématique. Selon Post
et ses collaborateurs (2001), le traitement pharmacologique, parce qu'il vise à améliorer
l'état de l'aidé sans prendre en compte les conséquences à plus long terme pour
l'aidant, pourrait s'inscrire dans cette logique selon laquelle l'aidant est d'abord
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responsable de la qualité de vie de son proche au détriment parfois de sa propre
qualité de vie.
2.3 Le visage
Le visage représente un concept important de la philosophie de Lévinas : il y voit la
trace fondatrice de toute éthique (Mùller, 1998). Métaphore qui symbolise plus que la
tête et désigne davantage que le corps, le visage réfère à la manifestation du
dénuement de l'autre, de ce qu'il a de plus vulnérable, soit son identité même (Lêvinas,
1991), fragile frontière entre le Dehors et le Dedans (Poirié et Lévinas, 1996). Le visage
signifie la globalité d'autrui en tant que personne, reflétant aussi bien le corps souffrant
que la parole dans l'obscurité (Zielenski, 2004). Plus qu'une image esthétique, « le
visage est ce qui identifie autrui, dans ma mémoire et ma pensée, identité qui suit autrui
dans son vieillissement, sa mortalité, son humanité, il est ce qui nomme plus et mieux
qu'un nom; unique absolument, le visage est l'autre, il en est l'expression nue » (Poirié
et Lévinas, 1996). De toute évidence, le visage pour Lévinas déborde largement de
l'image plastique de sorte que le sujet ne fait pas que vo/rle visage de l'autre, il l'écoute
puisqu'il est signification et parole (Poirié et Lévinas, 1996). On ne voit pas le visage de
l'autre, on le rencontre. Le visage, en fait, donne le sens moral de l'existence (Poirié et
Lévinas, 1996) et son appel rend le sujet responsable de l'autre. Or, cette
responsabilité ne s'avère ni aliénante, ni considérée comme un fardeau dans la mesure
où elle permet au sujet d'éveiller en lui « des possibilités humaines irremplaçables »
(Habib, 1998).
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En somme, la subjectivité de l'aidant naîtrait à travers la responsabilité qui lui est
assignée par la présence du proche malade requérant son aide, tandis que la
subjectivité de la personne aidée proviendrait de son visage. L'Autre devient sujet par
la représentation et la symbolisation de son visage, de son identité en tant que
personne atteinte d'une maladie. L'Autre ne représente pas pour Lévinas un objet de
soin, mais un sujet en état de vulnérabilité dont l'aidant se sent responsable.
2.4 La relation asymétrique
Le concept de l'asymétrie de la relation ressort dans plusieurs œuvres de Lévinas. Il est
plus particulièrement traité dans Totalité et infini. Pour l'illustrer, Lévinas cite
Dostoïevski pour qui « nous sommes tous responsables de tout et de tous devant tous,
et moi plus que tous les autres» (Lévinas et Mémo, 1982: 97). Lévinas dénonce
l'attente d'une réciprocité dans cette responsabilité envers l'autre, le moi endossant
toujours une responsabilité de plus (Poirié et Lévinas, 1996; Lévinas et Némo, 1982).
Par conséquent, une telle responsabilité sans attente de réciprocité crée ce que
Lévinas nomme une relation asymétrique (Lévinas, 2006, Lévinas et Némo, 1982).
Lévinas évoque l'idée d'asymétrie au sens où la responsabilité envers l'autre est
unidirectionnelle, où elle va vers l'autre sans que le sujet ne puisse attendre une
quelconque réciprocité de cette relation (Giroux, 2006). En fait, il s'agit peut-être d'une
non recherche de réciprocité plutôt que d'une non réciprocité (Habib, 1998).
De toute évidence, la maladie dans la dyade aidant-aidé implique une relation devenue
asymétrique. De fait, une relation initiale de couple se transforme peu à peu en une
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dyade aidant-aidé où le rôle dans le couple se transforme. Les protagonistes partagent
un quotidien, certes, mais dont les activités sont associées le plus souvent à la maladie.
La vulnérabilité de l'un engendrée par la maladie oblige l'autre à devenir responsable,
la relation revêtant alors un caractère asymétrique. L'aidant ne cherche plus, dès lors,
une réciprocité dans son rapport avec l'autre comme lors de la relation de couple. Il
cherche davantage le bien-être et le confort de l'autre, tout en prenant garde de
préserver son identité, son autonomie et sa dignité.
2.5 La responsabilité
Tel qu'énoncé précédemment, la responsabilité prend pour Lévinas la place la plus
importante dans la constitution du sujet. L'individu peut se substituer aux autres, mais
pas les autres à lui au regard de cette responsabilité (Lévinas et Némo, 1982). En fait,
« le moi ne décide pas ce rôle, il en est l'otage, il ne choisit pas cette responsabilité
pour autrui, c'est elle qui ne le lâche pas, c'est elle qui le maintient sur le qui-vive »
(Habib, 1998). La responsabilité s'exprime alors en termes éthiques (Clancy et
Svensson, 2007). Le sujet ne s'avère pas responsable parce qu'il est libre; il est au
contraire libre parce qu'il est responsable d'autrui (Habib, 1998). Le sujet de Lévinas
est responsabilité avant d'être intentionnalité (Poirié et Lévinas, 1996).
Les concepts d'éthique, de sujet, de visage, d'asymétrie et de responsabilité illustrent
parfaitement les deux propositions fondatrices de Lévinas, soit l'objet du rapport au
monde qu'est la sortie de l'être comme totalité fermée, et le sujet du rapport au monde,
soit l'Autre.
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En somme, la pensée de Lévinas peut aider à comprendre la responsabilité morale des
aidants dans l'accompagnement de leur conjoint atteint de démence. Ce rapport d'aide
s'explique en effet par une responsabilité « obligée » due à la maladie de l'Autre. Parce
que les services sociaux et de santé ne parviennent plus à répondre aux besoins
grandissants des personnes atteintes et de leurs aidants, ces derniers se trouvent dans
une situation d'obligation face à cette responsabilité bien qu'elle soit parfois choisie.
Les aidants entretiennent souvent le sentiment profond que personne ne peut les
remplacer dans leur rôle, risquant de s'épuiser à vouloir l'assumer jusqu'au bout.
Toutefois, à l'instar de Clancy et Svensson (2007), on peut se demander si l'éthique de
Lévinas est vraiment réalisable ou si elle « ne représente qu'une éthique applicable
seulement par des saints » (traduction libre, Clancy et Svensson, 2007 : 166). La
réponse paraît difficile à formuler. Par ailleurs, les aidants qui assument la prise en
charge de leur proche atteint de démence pendant plusieurs années sont de plus en
plus considérés comme des êtres « surnaturels » (Paquet, 2003, 2008).
Malgré le doute énoncé sur la capacité de la pensée lévinassienne à s'appliquer à tous
et en toute circonstance, cette philosophie a le mérite d'alimenter une réflexion qui
demeure centrée sur la dimension éthique de la responsabilité (Clancy et Svensson,
2007). L'éthique de Lévinas justifie non seulement pourquoi il est nécessaire d'être
responsable de l'Autre, mais permet également de comprendre le sens réel de ce que
signifie « s'occuper de quelqu'un », soit une obligation morale naturelle qui précède
l'ontologie (Lavoie, De Koninck et Blondeau, 2006).
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3. Les dissemblances entre les deux ancrages théoriques de cette étude
Les brefs résumés des cadres conceptuels de Mead et Lévinas permettent de saisir les
différences entre leurs philosophies. Mead introduit, entre autres, l'interaction, la
signification et le soi; Lévinas présente l'Autre et la responsabilité sans condition à son
égard. Sans reprendre en détail toutes les notions abordées précédemment, nous
reviendrons sur deux d'entre elles. Elles permettent de souligner qu'il s'agit
essentiellement de deux manières différentes de voir le monde. L'exercice transcrit
dans la section suivante consiste à comparer ces deux notions fondamentales pour
cerner à quel point elles sont différemment interprétées et appliquées dans les deux
philosophies. Il s'agit du rapport à l'autre et de la place du sujet. Les dissemblances
s'avèrent moins nombreuses que les congruences, décrites par la suite, mais elles
nous paraissent plus fondamentales.
3.1 Le rapport à l'autre... ou aux autres
De toute évidence, le rapport à l'autre est important autant chez Mead que chez
Lévinas. Le sujet n'existe, pour eux deux, qu'à partir de lui. Or, dans un rapport
privilégié caractéristique de la relation de responsabilité, l'Autre chez Lévinas n'est pas
simplement autrui au sens de n'importe quel autre. Il parle sciemment de l'Autre et non
d'autrui, ce dernier terme revêtant un caractère trop impersonnel et trop général pour
rendre compte de sa signification fondamentale, voire viscérale, dans sa philosophie.
Le rapport à l'Autre demeure essentiellement un rapport entre deux personnes unies
par la proximité que procurent le face à face et la responsabilité de l'un envers l'autre.
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En revanche, dans la perspective meadienne, l'autre prend le visage de \'Autrui
généralisé, soit « la communauté organisée ou le groupe social qui donnent à l'individu
l'unité de son soi (...) [c'est] l'attitude de la communauté en totalité » (Mead, 2006 :
223). L'autre devient en fait les autres. Lorsque Lévinas parle d'une relation
asymétrique, à sens unique, entre le moi responsable et l'Autre, Mead évoque plutôt
une réciprocité. Le sujet meadien se trouve « immergé dans une trame sociale et
capable de comprendre ceux qui l'entourent comme les autres sont capables de le
comprendre » (Le Breton, 2004 ; 34). Il peut alors se mettre à la place de l'autre.
Pour Lévinas, le sujet accompli ne peut être un Autre pour l'Autre que dans les relations
hors du face à face, dans un rapport de Justice par exemple. Dans le face à face, le
sujet devient l'obligé et le responsable (Poirié et Lévinas, 1996 : 45). Il n'existe pas de
réciprocité au sens où la responsabilité de l'autre à l'égard du sujet ne le regarde pas :
« la réciproque, c'est son affaire » (Lévinas et Némo, 1982 : 94).
L'autrui généralisé de Mead rappelle à l'individu qu'il est soumis au regard des autres
(Le Breton, 2004:36). Chez Lévinas, « toute l'humanité qui nous regarde » est
représentée par le biais du tiers (Lévinas, 2006 : 234). L'autre de l'Autre constitue ce
tiers, ou comme l'affirme Lévinas : « Le tiers me regarde dans les yeux d'autrui »
(2006 : 234). En somme, le sujet n'accède au tiers, aux autres, que par le biais de
l'Autre. Les deux philosophies envisagent ainsi très différemment le rapport à l'autre et
aux autres.
En somme, la différence fondamentale entre Mead et Lévinas tient dans le fait que.
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pour Mead, le sujet se construit dans le processus interactif avec les autres. Le sujet
n'est donc jamais complètement terminé et peut être transformé par ce que les autres
lui reflètent. Alors que, chez Lévinas, le sujet et l'autre sont déjà complets et possèdent
une conscience au départ. Ce qui se construit est la direction éthique de cette relation
dans un rapport de responsabilité vers l'autre, mais les entités sont déjà données.
3.2 Le rôle du sujet
Le rôle du sujet dans les deux perspectives représente une seconde dissemblance
importante que nous souhaitons relever ici. Dans la philosophie meadienne, le sujet est
actif : il détermine ce à quoi il va répondre. En effet, « le sujet meadien est acteur de
son histoire et de son environnement social, il n'est jamais passif devant les
circonstances» (Mead, 2006: 116). Dés lors, il construit son monde à travers «ses
actions délibérées de donation de sens » (Le Breton, 2004 : 37). Pour Lévinas, le sujet
assume davantage une position passive devant l'obligation envers l'Autre.
À titre d'exemple, la phase d'endormissement montre une divergence entre les deux
auteurs quant à la place de l'intentionnalité du sujet. Mead, dans le but de démontrer
les différentes définitions possibles de la conscience, évoque un sujet qui doit, pour
trouver le sommeil, soit distraire son attention, soit concentrer son attention de manière
à exclure certaines parties de son champ d'expérience. Le sujet est alors actif dans
l'expérience de s'endormir (Mead, 2006). Lévinas pour sa part, en visant à démontrer le
moment, le II y a, stipule que lors de l'insomnie, il ne s'agit pas d'un sujet qui ne
parvient pas à dormir. « L'impossibilité de sortir de la veille est quelque chose
d' "objectif, d'indépendant de mon initiative (...). Je ne veille pas : "ça" veille », énonce-
t-il (Lévinas et Némo, 1982 : 39). Il demeure alors dans une position de passivité lors
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de l'expérience d'endormissement, comparable à la responsabilité qui lui incombe face
au visage de l'autre.
Tel que démontré, la part d'intentionnalité du sujet diffère dans les deux philosophies.
Pour Lévinas, la raison fondamentale qui incite l'individu à assumer une responsabilité
inconditionnelle à l'égard de l'Autre proviendrait du commandement biblique : tu ne
tueras point. Alors que, selon Mead,
la pensée n'aurait pas lieu d'être s'il fallait que telle ou telle réponse effective aux
stimuli de l'environnement fût immédiate. Sans réponse différée, on ne pourrait
exercer aucun contrôle conscient ou réfléchi sur nos actes, car c'est grâce à ce
processus de réponse sélective que l'intelligence intervient dans la détermination
du comportement (Mead, 2006 : 178).
Dans cet extrait, Mead aborde le moment de flottement nécessaire à l'émergence de la
conscience du sujet avant qu'il puisse donner une réponse.
En somme, bien qu'expliqués de manière imparfaite et sortis de leur contexte, les deux
précédents exemples démontrent en quoi les finalités de ces ancrages théoriques sont
différentes. Par contre, la complémentarité des propos sert notre étude sous deux
facettes. Premièrement, l'expérience des aidants au regard du traitement de leur
proche doit à notre avis être comprise au-delà de la seule gestion du médicament ou de
la difficile décision d'accepter le traitement. Il s'agit, d'une part, d'une expérience qui
nécessite un cadre global d'analyse. Ce cadre tient compte des interactions présentes,
à savoir du contexte familial, social, médical et environnemental dans lequel le
traitement s'inscrit. La signification que les aidants accordent à la maladie, au
traitement, au médicament et à ses effets représente des données foncièrement
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subjectives. Or, les interprétations des aidants sont fondamentales, car elles orientent
en grande partie les décisions qu'ils prennent pour le proche et son traitement. La façon
dont ils perçoivent la situation vient également influencer l'évaluation qu'ils font des
effets du traitement et, éventuellement, les décisions qu'ils prennent par conséquent.
Pour cette raison, l'interactionnisme symbolique, avec sa vision du rapport aux autres
et du rôle du sujet, offre un éclairage utile pour notre étude.
Deuxièmement, l'expérience autour du traitement d'un proche atteint de démence ne
constitue pas une tâche de soin ordinaire. Il s'agit d'une responsabilité profondément
morale. Cette responsabilité s'inscrit dans le parcours de vie d'un couple dont l'un des
époux développe une démence. Elle ne reflète pas un choix, devant le plus souvent
être assumée sans questionnement. L'aidant, particulièrement s'il est conjoint, se
retrouve élu dans ce rôle. La relation de couple se transforme en une dyade aidant-aidé
nécessairement asymétrique. Selon nous, les aidants « surnaturels » (Paquet, 2003,
2008) partagent quelque chose de profondément lévinassien dans leur engagement
exceptionnel envers le proche. C'est pourquoi l'éthique de la responsabilité de Lévinas,
dont sa définition du rapport à l'autre et du rôle du sujet, nous paraît également
pertinente aux fins de la présente étude, bien qu'elle s'avère foncièrement différente de
l'approche décrite par l'interactionnisme symbolique.
4. Les congruences entre les deux ancrages théoriques de cette étude
Les deux ancrages conceptuels présentent donc de nombreuses différences. Trop de
similitudes n'apporteraient de toute façon rien sur les plans théorique et empirique. Or,
au-delà des apparences, il s'avère possible d'établir des congruences entre ces
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approches sur la constitution du sujet, l'importance accordée aux interactions, la place
et la signification du langage et, enfin, sur la notion de temps.
4.1 La constitution du sujet
La genèse du sujet représente la plus grande similitude entre les deux philosophies.
Pour Mead, il s'agit pour l'individu de devenir un objet pour lui-même en se mettant à la
place de l'autre et en endossant son point de vue, puis d'adopter les activités sociales
de la communauté. L'individu meadien ne prend pleinement conscience de soi qu'à
travers son expérience sociale.
Cela requiert qu'autrui apparaisse en soi et que soi s'identifie à autrui; cela
requiert que le soi accède à la conscience de soi par le détour d'autrui (Mead,
2006 : 304).
Pour Lévinas, afin d'atteindre sa subjectivité, le sujet doit dans un premier temps sortir
de \'ll y a pour aller vers le monde de la connaissance. L'II y a ne constitue pas le
néant, mais signifie « l'absolument autre », ou encore « l'être dans son anonymat »
(Poirié et Lévinas, 1996, Lévinas, 2006). Le sujet doit dans un deuxième temps sortir
de cette solitude pour aller vers la socialité. Le sujet ne se constitue complètement que
par et surtout pour sa rencontre avec l'Autre.
La prise de conscience de sa subjectivité par l'individu, chez les deux penseurs, se
produit donc en deux temps. De plus, l'individu n'accède à la conscience de soi que par
l'intermédiaire de l'interaction avec autrui (Mead) ou de la relation avec l'Autre
(Lévinas), la différence entre les auteurs siégeant dans le processus de passage et
dans la signification de ce que représente l'autre.
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4.2 L'importance accordée aux Interactions
Une autre similitude entre les deux philosophies concerne le concept d'interaction pour
Mead ou de relation pour Lévinas. L'interactionnisme symbolique se fonde
essentiellement sur l'interaction des individus avec leur milieu. Lévinas accorde
également une grande importance aux interactions. Pour ce dernier, par exemple, ce
qui est dit ne semble pas aussi intéressant que le processus de dire, car il implique une
relation avec l'Autre (Lévinas et Némo, 1982).
Là s'arrête cependant la concordance. Alors que Mead s'intéresse aux interactions
avec les autres et le milieu, Lévinas cible la relation privilégiée avec l'autre dont le sujet
est responsable. La nature, la forme et la finalité des interactions diffèrent telles que
déjà mentionnées.
4.3 Le langage
Le langage occupe une place importante dans la pensée de Mead. Pour lui, « il est
partie prenante de la conduite sociale » (Mead, 2006 : 106). Le langage, dont l'origine
ne s'explique pas par l'imitation, précède l'apparition de l'esprit. Le langage comprend
les attitudes et les gestes qui soutiennent les symboles, de sorte qu'il est parfois
impossible de traduire en mots une conversation de gestes. Parmi les symboles relatifs
au langage, Mead parle du visage comme la partie de l'organisme la plus susceptible
de rendre compte des émotions (Mead, 2006).
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Dans le même sens, pour Lévinas, le caractère significatif d'un objet apparaît avec le
langage, lequel provient ou est associé aux relations avec Autrui (Lévinas, 2006). Le
langage ne consiste donc pas simplement à « parler ». Il revêt un caractère
foncièrement symbolique puisqu'il est « le lieu de la Rencontre avec l'Autre » (Poiriè et
Lévinas, 1996 : 23), le lieu de la sortie de soi (Lévinas, 2006). Ainsi, pour lui :
Ce quelque chose que l'on appelle signification surgit dans l'être avec le langage,
parce que l'essence du langage est la relation avec Autrui. (Lévinas, 2006 : 227).
De toute évidence, la signification du langage dans le rapport à l'autre apparaît similaire
pour les deux philosophes.
4.4 La notion de temps
La réflexion sur le temps est centrale chez les deux philosophes. Pour Mead, l'idée de
processus implique forcément une notion temporelle. Afin de rendre compte de la
présence du temps dans l'expérience, il énonce trois grandes idées : 1) le présent est
le siège de la réalité et le lieu du passé et du futur; 2) les trois dimensions (passé,
présent et futur) sont hétérogènes puisque le futur et le passé ne sont que des
représentations alors que le présent est Immédiat; et 3) le présent est un lieu de
passage (Céfaï et Quéré, 2006). Le présent contient une multitude de présents qui
empiètent les uns sur les autres de sorte qu'il n'existe jamais de vide du présent. C'est
le présent qui crée le passé : sans lui, le passé n'existe pas. Le passé ne peut être
indépendant du présent puisqu'il en fait partie. En fait, « Mead montre que l'expérience
temporelle est de part en part sociale et historique » (Céfaï et Quéré, 2006 : 72).
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Lévinas aborde aussi la question du temps et de la relation entre présent et futur.
Évoquant le futur, il croit que « cet avenir qui n'est à personne, cet avenir que l'homme
ne peut pas assumer, pour devenir un élément du temps doit tout de même entrer en
relation avec le présent » (Lévinas, 2004 b : 68). La relation face à face avec autrui
permet à l'avenir de s'immiscer dans le présent. En effet, « la situation face à face
serait l'accomplissement même du temps; l'empiétement du présent sur l'avenir n'est
pas le fait d'un sujet seul, mais de la relation intersubjective. La condition du temps est
dans le rapport entre humains ou dans l'Histoire » (Lévinas, 2004 b : 69).
Ainsi, dans les deux philosophies, l'expérience du temps implique la relation à l'autre et
s'inscrit dans l'histoire. La notion de temporalité se révèle lors de la prise en charge
d'un proche, puisque « la complexité de la situation d'aide vient, en particulier, de son
insertion dans une histoire familiale d'une part, et dans des temporalités d'autre part,
qui donnent sens aux divers actes accomplis au quotidien » (Membrado et al., 2005).
5. Lévinas : un interactionniste ?
Sans vouloir indûment faire de Lévinas un interactionniste, force est de constater la
présence d'éléments communs entre les deux approches. Lévinas semble croire, à
l'instar des interactionnistes, que le sens des choses, du monde et de l'autre se
redéfinit continuellement selon la situation. Ainsi, pour Lévinas,
Autrui n'est pas une chose, mais c'est à partir de lui que je vais être obligé de
redéfinir le sens des choses et de mon existence. Ce qui faisait le sens du
monde pour moi ne suffit pas à donner sens à autrui, ce dernier débordant le
sens du monde, et m'obligeant à donner un nouveau sens à ce monde qui n'était
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que mon monde. Le sujet n'est pas dans un monde de choses, il est en relation
avec les choses et les êtres. (Zielinski, 2004 : 105).
Nous conservons dans notre étude des notions communes aux deux philosophies. Par
exemple, la constitution du sujet aidant qui passe par l'existence de la personne
atteinte de démence. De même, le fait que la responsabilité s'inscrive dans le contexte
d'une interaction, laquelle évolue à l'intérieur d'une histoire de vie dont la dimension
temporelle revêt un caractère particulier. D'ailleurs, l'échantillon de la présente étude se
compose principalement de conjoints âgés dont la vie conjugale peut remonter à plus
de 50 ans et dont l'histoire de la prise en charge s'échelonne sur plusieurs années. En
outre, le langage en tant que symbole relationnel paraît important dans le contexte de
la prise en charge d'une personne atteinte de démence puisque la communication
verbale devient de plus en plus difficile à maintenir. Ainsi, les notions de constitution du
sujet, d'interactions, de langage et de temps, communes aux deux philosophies,
permettent de mieux situer le phénomène à l'étude.
Mùller (1998) pose une question qui résume adéquatement de quelle manière les deux
fondements théoriques nous sont indispensables ;
Que serait en effet une responsabilité sans conviction (s), une éthique volontaire
et engagée, taillée dans le silex du devoir, si elle ne s'appuyait, en amont et en
aval, dans notre vie de tous les jours comme dans nos croyances, nos pratiques
et nos métiers, sur l'ordre de la conviction et des représentations symboliques
par lesquelles nous donnons sens à nos actes, à nos décisions et à nos
comportements? (Mùller, 1998 : 13).
En résumé, nous considérons les deux fondements théoriques ciblés en tant qu'appui à
la mise en contexte ou la problématisation du phénomène à l'étude. Ils nous permettent
effectivement de traduire nos conceptions, nos a priori, au regard de notre objet
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d'étude, ne pouvant pas faire abstraction de nos connaissances et croyances sur le
phénomène étudié. Ainsi, il s'avère primordial d'énoncer ces préceptes. Ils ne reflètent
pas des hypothèses de recherche, mais bien la lunette à travers laquelle nous
percevons le phénomène en amorçant notre étude. Par conséquent, nous n'employons
pas ces ancrages théoriques pour l'analyse des données recueillies. Préconisant une
approche constructiviste et inductive, la théorie produite relève plutôt de concepts qui
proviennent directement du discours des aidants. En ce sens, aucune théorie n'oriente
directement l'interprétation des données. Nous référerons aux cadres théoriques lors
de la discussion qui suit l'analyse et l'interprétation des données. Nous nous
demanderons alors comment ils peuvent apporter un éclairage supplémentaire sur le
phénomène de construction de la responsabilité morale à l'égard du traitement
pharmacologique de la DTA, à partir du discours des aidants, dans le but avoué de




La cohérence, l'unité et l'unicité d'une étude reposent en bonne partie sur le cadre
méthodologique. Le présent chapitre présente les stratégies d'acquisition, d'observation
et d'analyse. Les premières reflètent la perspective épistémologique choisie. Les
secondes comprennent la population cible, le type d'échantillonnage, la procédure de
recrutement des participants, les phases d'échantillonnage, l'instrument de collecte des
données et le déroulement de la collecte. La stratégie d'analyse des données compte la
méthode de validation, les obstacles méthodologiques, les moyens d'assurer la vérité,
l'applicabilité et la neutralité de l'étude. L'identification d'un certain nombre de
considérations éthiques complète ce chapitre.
1. Stratégies d'acquisition
D'entrée de jeu, il s'avère essentiel de poser le paradigme épistémologique, soit la
manière d'envisager la connaissance et les modalités d'accès à cette connaissance à
la base de cette étude. Un paradigme positiviste ne saurait rendre compte de la
responsabilité morale des aidants en lien avec un traitement pharmacologique dont
l'objectif est de ralentir le processus d'une maladie dégénérative. Le paradigme
positiviste postule en effet que la réalité est unique, tangible et fragmentable; qu'elle est
distincte de l'observateur; qu'il est possible de formuler des lois généraiisables; que les
phénomènes ont des causes réelles; et que la science est exempte de valeurs (Lincoln
et Cuba, 1985:37).
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Nous souhaitons au contraire rencontrer des aidants pour comprendre leur manière de
vivre, de nommer cette expérience et de lui donner un sens. Une telle exploration n'est
possible qu'au sein du paradigme constructiviste. Dans cette perspective, « la
connaissance scientifique n'arrive pas, et n'a pas besoin d'arriver à saisir la réalité des
phénomènes. La science permet d'atteindre des représentations qui donnent de la
réalité un reflet plausible et utile à l'action à entreprendre » (Mucchielli et Noy, 2005 :
12). Ainsi, pour être connue, la réalité doit être construite et reconstruite
intentionnellement par l'observateur qui en devient dés lors le constructeur (Le Moigne,
1995).
Pour Lincoln et Guba (1985), le paradigme constructiviste implique que les réalités
soient multiples, construites et holistiques. L'observateur et l'observé sont inséparables
et en constante interaction. Les hypothèses valables sont celles qui tiennent compte du
contexte dans lequel elles sont formulées. Tous les phénomènes sont en interaction de
sorte qu'il s'avère impossible de distinguer les causes des effets. Enfin, des valeurs
sont impliquées dans le processus de la recherche (Lincoln et Guba, 1985).
Mucchielli (2004a) élabore huit principes qui décrivent une recherche constructiviste.
Les quatre premiers principes se retrouvent dans toutes recherches scientifiques, soit
la construction de la connaissance, la connaissance inachevée, la convenance de la
connaissance plausible, de même que la recherche de consonance et de reliance
(Mucchielli, 2004a). Les quatre autres principes s'appliquent exclusivement à la
recherche constructiviste. Le principe téléologique signifie qu'il n'est pas possible de
séparer la connaissance élaborée des finalités qui y sont reliées. Le principe de
l'expérimentation de la connaissance traduit le fait que la connaissance est le produit
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d'une expérience vécue par les Individus. Le principe de l'interaction stipule quant à lui
que la connaissance est produite par l'interaction du sujet connaissant et de l'objet à
connaître. Finalement, l'interrelation entre la connaissance et le processus qui y a
mené représente le principe de la récursivité de la connaissance. Autrement dit, « la
connaissance est à la fois un processus et un résultat » (Mucchielli, 2004a : 15).
Pour répondre à notre question de recherche qui consiste, rappelons-le, à comprendre
comment se construit la responsabilité morale des aidants au regard du traitement
pharmacologique de leur conjoint atteint de la maladie d'Alzheimer, il s'avère
indispensable de tenir compte des quatre derniers principes d'une recherche
constructiviste énoncés par Mucchielli (2004a). En outre, les deux objectifs
spécifiques de l'étude sont élaborés dans le sens des principes de la recherche
constructiviste de cet auteur. Rappelons qu'il s'agit d'abord de comprendre en quoi
l'expérience d'aidant constitue une responsabilité morale. Il faut ensuite comprendre
comment l'expérience par rapport au traitement pharmacologique se situe dans cette
responsabilité morale.
1.1 Finalité
Par conséquent, cette recherche constructiviste de type fondamental requiert une
méthodologie qualitative. La méthodologie qualitative comporte des caractéristiques
particulières qui la distinguent des recherches quantitatives. Parmi ces caractéristiques,
il y a /a nature des données (expérience, perception, sens des phénomènes); le contact
direct et constant avec le terrain pour y recueillir les données, mais aussi pour y
découvrir des questions; enfin le caractère itératif du processus de recherche qui
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implique une rétroaction entre la recension des écrits, la formulation des questions, la
cueillette et l'analyse des données (Deslauriers et Kérésit, 1997). La question de
recherche de la présente étude renvoie dès lors nécessairement à un dispositif
qualitatif. En effet, la recherche qualitative ne se résume pas à l'absence de
quantifications mathématiques des données. Elle consiste plutôt à la découverte dans
les données de concepts et de relations pour rendre compte de leur organisation.
Pour Mucchielli (2004a), la finalité de la recherche constructiviste dépasse la simple
exploration d'un phénomène sous un oeil nouveau. Il propose deux idées pour
concrétiser une finalité plus étendue : les méthodes qualitatives utilisées devraient
contribuer, d'une part, à l'affermissement du statut scientifique des sciences humaines
et sociales, d'autre part, à l'élaboration d'une théorie intégrée des sciences humaines et
sociales. Le fait de choisir la méthode de théorisation ancrée (TA) nous semble un
choix judicieux pour nous rapprocher de cette finalité élargie.
La TA a été élaborée par Glaser et Strauss (1967) dans le but de permettre le
développement d'une théorie enracinée dans la réalité empirique spécialement pour
des objets de recherche peu étudiés et relevant de processus complexes (Glaser et
Strauss, 1967). La TA retient du pragmatisme américain la nécessité d'enraciner la
théorie dans la réalité empirique et l'importance de l'observation in situ pour mieux
saisir la complexité des phénomènes à l'étude (Laperrière, 1997). Elle conserve
également de la phénoménologie l'idée de mettre de côté les connaissances
préexistantes sur un phénomène étudié pour le laisser parler de lui-même (Laperrière,
1997). Le travail de théorisation implique un processus allant de l'intuition ou de la
conceptualisation des idées jusqu'à « leur formulation dans un schème logique,
systématique et explicatif » (Strauss et Corbin, 2004 : 42). Son essence consiste en
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une interaction entre les inductions à partir des données et les déductions à partir de
l'analyse du chercheur. La théorie ainsi construite vise à expliquer le phénomène à
l'étude (Strauss et Corbin, 2004).
Concernant la perspective épistémologique de la TA, il existe deux écoles de pensées
décrites par Annells (1996), Kendall (1999) et Charmez (2000), synthétisées par
Legault (2005). La première école semble celle de Glaser et Strauss (1967), la seconde
de Strauss et Corbin (1990, 1998 ou 2004 pour la dernière version française).
La manière de concevoir la TA de Glaser et Strauss (1967), bien qu'ils remettent en
question la position dominante des approches quantitatives dans les recherches
sociologiques, révèle une perspective épistémologique positiviste (Charmez, 2000) ou
post positiviste (Annells, 1996). Ils affirment en guise de postulat qu'il existe une réalité
externe objective face à laquelle le chercheur observateur est un acteur neutre qui
laisse aux données le soin de dévoiler cette réalité. En outre, le fait qu'ils proposent une
vérification ultérieure de la théorie développée à partir des données empiriques
confirme la perspective positiviste (Legault, 2005). Par ailleurs, selon Strauss et Corbin
(2004), l'ouvrage de Glaser et Strauss aurait été mal interprété eu égard à la place du
chercheur dans le processus de recherche. Les auteurs auraient mis beaucoup
d'emphase sur le processus d'induction de la TA en réaction aux théories spéculatives.
Cependant, ils n'auraient pas pour autant nié la nécessité de l'interprétation du
chercheur dans le processus.
La pensée de Strauss et Corbin (2004) (1990 et 1998 pour les versions originales
anglaises) laisse la place aux participants tout en reconnaissant le rôle important de la
vision du chercheur dans la traduction de leur réalité. Ainsi, cette conception de la TA
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se déplace selon différents auteurs vers une perspective épistémologique post-
positiviste (Charmez, 2000) ou constructiviste (Annels, 1996). En effet, le chercheur
pour Strauss et Corbin n'est pas séparé de la méthode. Il en constitue même un acteur
important. De plus, la réalité ne peut pas vraiment être connue. Elle est plutôt
interprétée en tenant compte du moment et de l'endroit où elle se déploie (Legault,
2005).
La TA vue par Strauss et Corbin (2004^^) est privilégiée dans le cadre de la présente
étude. Elle nous semble plus intéressante et pertinente pour répondre à notre intention
de recherche. Les conseils et techniques sis dans leur ouvrage sont livrés comme une
« manière de penser et de percevoir le monde, capable d'enrichir la recherche »
(Strauss et Corbin, 2004 : 20).
Des auteurs tels Robert Park, William Thomas, John Dewey, George Herbert Mead,
Everett Hugues et Herbert Blumer, tous de l'École de Chicago et présentés ici dans le
4® chapitre, ont inspiré Anselm Strauss (1916-1996). Ce dernier a contribué à définir les
fondements de la TA, soit : (a) le besoin de faire du terrain pour découvrir vraiment ce
qui se passe; (b) la pertinence de la théorie, enracinée dans les données, pour le
développement de la discipline et pour fonder l'action sociale; (c) la complexité et la
variabilité des phénomènes et de l'action humaine; (d) la croyance dans le fait que les
personnes sont des acteurs qui participent activement à la résolution des situations
problématiques; (e) la découverte du fait que les personnes agissent en donnant un
sens à leurs actions; (f) la compréhension que le sens est défini et redéfini par les
Dans la version française de l'ouvrage, grounded theory a été traduit par théorisation enracinée. Nous
utilisons théorisation ancrée par habitude, ce dernier terme étant plus largement utilisé dans la littérature
francophone.
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interactions; (g) une sensibiiité à ia nature évolutive et régressive des événements
(processus); et (h) la reconnaissance de corrélations entre les conditions (structure), les
actions (processus) et les conséquences (Strauss et Corbin, 2004).
Le choix de la TA plutôt que d'une autre méthodologie qualitative se fonde sur trois
aspects particuliers. D'abord, la TA implique un degré plus élevé de systématisation de
ia démarche et un objet plus large par rapport aux autres méthodes (Laperrière, 1982).
Ensuite, l'objet de notre étude a été peu exploré. Les études qui concernent le
traitement pharmacologique de la maladie d'Alzheimer se consacrent essentiellement
aux effets du traitement sur la personne atteinte et aux impacts indirects sur les
aidants. Peu de données existent sur le point de vue des aidants à propos de leur
expérience et de leur implication dans le traitement, comme le démontre la recension
des écrits versée au chapitre 2.
En outre, à notre connaissance, une seule étude publiée en 2006 aborde
empiriquement les enjeux éthiques qui couvrent l'expérience des aidants en lien avec le
traitement, personne ne semblant s'être intéressé à la responsabilité morale des
aidants dans le traitement comme nous le formulons. Pour terminer, nous souhaitons
comprendre l'expérience des aidants non pas en termes de réalité statique, mais bien
en termes de processus dynamique complexe. Il nous semble en effet qu'une telle
expérience évolue dans le temps au regard du contexte et des conditions, se modifiant
selon les interactions présentes. Dès lors, la TA permettra de capter l'expérience grâce
à son fondement interactionniste symbolique.
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1.2 Justification du choix du cadre méthodologique
Le choix méthodologique retenu dans une étude oriente la question et les objectifs de
recherche, la formulation des outils de collecte et l'analyse des données et, par la
même occasion, influence les résultats. Outre la théorisation ancrée, il existe plusieurs
autres méthodologies qualitatives, dont la recherche-action, la recherche
ethnométhodologique et la recherche phénoménologique qui auraient pu être
sélectionnées pour cette étude. Chacun de ces types de recherche référé à des
approches et des méthodes différentes qui en font des recherches spécifiques. Les
prochains paragraphes résument ces méthodologies puis expliquent les raisons pour
lesquelles elles n'ont pas été retenues dans le cadre de la présente étude.
La première génération de recherche-action résulte du travail de John Dewey. Elle a
ensuite surtout été développée par Kurt Lewin au cours de la Seconde Guerre
mondiale. Le chercheur y devient un acteur et l'acteur un chercheur. En fait, les
chercheurs-acteurs et les acteurs-chercheurs enquêtent conjointement de façon
systématique sur un problème qui provient du milieu. Ils posent des actions en vue de
résoudre ce problème. La recherche-action permet de relier la théorie et la pratique, la
recherche et l'action, l'individuel et le communautaire (Mayer et Ouellet, 2000). Il s'agit
à  la fois d'un processus d'intervention, de recherche et de formation (Goyette et
Lessard-Hébert, 1987). Pour qu'une étude soit considérée une recherche-action, il faut
au départ que l'objet ou la question de recherche soit une demande ou un besoin du
milieu, avec le but avoué de résoudre un problème. Ce n'est pas le cas de 1' étude qui
nous intéresse. La recherche-action exige aussi que les aidants et éventuellement les
personnes atteintes de la DTA soient impliqués à chaque étape du processus de
recherche, de la formulation des objectifs à la diffusion des résultats, en passant par la
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formulation des schémas d'entrevues et l'analyse des données. Cela ne reflète pas non
plus notre démarche. Les visées d'action et de formation de la recherche-action ne
correspondent pas à la finalité de la présente étude. Elle consiste en effet à décrire et
comprendre un phénomène peu étudié afin de l'expliquer en termes de processus à
l'aide d'une théorie.
L'approche ethnométhodologique de Harold Garkinkel (vers 1945) aurait pu également
guider notre recherche. L'objet de l'ethnométhodologie consiste en une analyse des
procédures concrètes par lesquelles les individus accomplissent leurs activités
quotidiennes. Garkinkel souhaite démontrer l'intérêt des activités profanes. Pour lui, les
processus de raisonnement utilisés par les individus ordinaires s'avèrent les mêmes
que ceux dont se servent les spécialistes. Il s'agit en fait de l'étude du sens commun
(Coulon, 2004b). Dans la présente étude, nous aurions pu tenter de comprendre les
méthodes que les aidants emploient pour donner un sens à leur rôle dans le traitement
de leur proche et comment ils accomplissent leurs activités quotidiennes par rapport au
traitement. Cela aurait permis de comprendre « comment les acteurs produisent leurs
mondes, quelles règles les engendrent et gouvernent le jugement » (Coulon, 2004b :
89). Notre étude aurait alors pu être réalisée dans une perspective
ethnométhodologique, moyennant une modification de la question et des objectifs de
recherche. Notre intérêt aurait pu concerner, par exemple, la manière dont les aidants
procèdent pour gérer la médication. Or, une démarche ethnométhodologique tendrait à
nous conduire vers une description plus statique, essentiellement en termes d'étapes et
de procédures. Une telle description ne semble pas permettre une compréhension du
phénomène en termes de processus, de telle sorte que notre étude se serait inscrite
dans le cadre des premières générations de recherches sur l'aide informelle abordées
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au chapitre 4 sur les cadres conceptuels. Nous aurions alors rapporté les tâches plutôt
que la dynamique de l'aide.
La recherche qualitative phénoménologique, en tant qu'approche compréhensive,
permet quant à elle de décrire l'univers perceptuel des acteurs de l'expérience. La
phénoménologie, dont les origines remontent à Edmund Husserl au début du siècle
dernier, se définit comme « l'étude des structures de la conscience, ce qui Inclut une
corrélation entre les actes de la conscience et leur objet (compris dans son extension la
plus générale possible) et les divers styles et modalités de présence manifestés par la
conscience » (GlorgI, 1997 : 341). En fait, la phénoménologie tente de comprendre les
structures et l'essence de l'expérience d'un phénomène.
SI nous avions réalisé une recherche phénoménologique, nous aurions demandé aux
aidants de discourir sur leur expérience par rapport au traitement pharmacologique de
leur proche et sur le sens que ce traitement prend dans leur vie. Notre étude possède
sans conteste des fondements phénoménologiques puisque nous avons cherché à
comprendre le sens de la responsabilité morale des aidants par rapport à l'expérience
du traitement de leur proche.
Cependant, pour prétendre à un devis phénoménologique, la méthode doit comprendre
trois étapes étroitement Imbriquées : la réduction phénoménologique, c'est-à-dire faire
abstraction de ses connaissances et préjugés préalables sur le sujet et l'appréhender
tel qu'il est en le laissant parler de lui-même; la description, soit la présentation du
phénomène observé; et la recherche des essences, ce qui réfère à « l'articulation.
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fondée sur l'intuition, d'un sens fondamental sans lequel un phénomène ne pourrait se
présenter tel qu'il est : une identité constante qui contient les variations qu'un
phénomène est susceptible de subir et qui les limite » (Giorgi, 1997 : 351). En somme,
« l'exercice complet de la méthode phénoménologique va de l'intuition à la vérification
de l'intuition » (Mucchielli, 2004 b : 191).
Malgré un certain nombre de points communs, notre étude n'aurait pas pu être
uniquement phénoménologique pour plusieurs raisons. D'abord, nous ne croyons pas
utile de recourir à la réduction phénoménologique. Comme le remarque Mucchielli, « on
ne peut concevoir un esprit scientifique « vierge » de tout a priori. Un chercheur
possède nécessairement une sensibilité épistémologique et théorique » (Mucchielli,
2004b : 22). Ensuite, quant à la description du phénomène, nous pensons qu'il faut
aller plus loin que la seule description de ce qui se passe. C'est d'ailleurs ce que
propose la TA par l'exercice même de construction d'une théorie. La description n'est
pas la finalité dans la démarche de TA, mais plutôt le levier qui permet à la théorisation
d'émerger par la suite. Enfin, bien que la recherche de sens constitue une part
importante de notre étude, nous ne prévoyons pas l'approfondir aussi loin que ce que
nécessite la recherche des essences dans une perspective phénoménologique.
Les trois types de recherches qualitatives citées partagent des valeurs communes
malgré des différences d'approche. Ils possèdent une valeur extrinsèque, c'est-à-dire
une utilité, une importance et une justification. Ils tiennent également compte de la
subjectivité expérientielle des acteurs. Enfin, ils reconnaissent l'interprétation subjective
du chercheur (Bouchard, 1993).
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En somme, nous avons choisi d'utiliser la méthode de théorisation ancrée pour
comprendre au mieux la manière dont se construit la responsabilité morale des aidants
en lien avec le traitement pharmacologique de leur proche atteint. Pour ce faire, nous
nous sommes appuyées sur les cadres théoriques de l'interactionnisme symbolique et
de l'éthique de l'altérité de la responsabilité abordés précédemment. Ils procurent des
éléments contextuels de compréhension du phénomène pour faciliter la cueillette et
l'analyse des données. Cependant, les modèles théoriques que nous avons élaborés
n'ont pas été contraints par les cadres théoriques. Ces modèles demeurent enracinés
dans les données. Enfin, nous nous identifions à une perspective épistémologique
constructiviste, ce qui a guidé l'ensemble de notre recherche. Ces différents choix
épistémologique, théorique et méthodologique nous paraissaient constituer la meilleure
façon de faire émerger la complexité et la richesse de l'objet à l'étude.
2. Stratégies d'observation
2.1 Population cible et échantillonnage
La TA nécessite l'utilisation d'un échantillonnage théorique. Cela consiste à adapter les
critères d'inclusion et d'exclusion des participants d'après la théorie en émergence.
L'objectif n'est pas de chercher des participants en mesure de valider la théorie en
construction, mais de tenter à l'aide de différents participants d'en comprendre la
complexité, de faire ressortir « des variations parmi les concepts et de densifier les
catégories en fonction de leurs propriétés et de leurs dimensions » (Strauss et Corbin,
2004 : 241).
122
À la différence de rèchantillonnage traditionnel qui « porte sur l'expression du même
phénomène chez plusieurs personnes », l'échantillonnage théorique consiste plutôt à
« observer plusieurs aspects d'un même phénomène chez une même ou plusieurs
personnes » (Paillé, 2004 : 69). Ce qui intéresse le théoricien ancré au cours de
l'échantillonnage théorique, ce ne sont pas les cas mais bien les concepts à l'étude.
L'échantillonnage théorique se construit par étapes. Il se précise graduellement avec
l'avancement de l'étude et le développement de la théorie, visant de plus en plus « des
objectifs d'enracinement empirique et de raffinement théorique » (Paillé, 2004 : 70).
L'échantillonnage suit les mêmes phases que l'analyse, phases qui sont précisées plus
loin, soit l'échantillonnage ouvert, l'échantillonnage relationnel et de variance puis
l'échantillonnage discriminant, employées au regard de la progression de la théorie.
Ces phases ne sont pas forcément linéaires et peuvent se superposer. Ainsi, pendant
l'échantillonnage ouvert, les participants sont sélectionnés un peu au hasard
puisqu'aucun concept n'a encore démontré sa pertinence théorique (Strauss et Corbin,
2004). L'échantillonnage ouvert peut être effectué selon la méthode d'échantillonnage
par critères, à partir de critères aussi souples que celui d'être le conjoint d'une
personne atteinte de DTA. Il peut également s'effectuer en chaîne ou boule de neige,
ce qui consiste à demander aux participants de recommander des personnes
susceptibles d'être intéressées par l'étude, qui à leur tour recommandent des
personnes et ainsi de suite (Patton, 2002).
L'échantillonnage relationnel et de variance, pour sa part, correspond au codage axial
de l'analyse. La démarche consiste à chercher des éléments qui démontrent l'étendue
dimensionnelle d'un concept, sa variance et les relations entre les différents concepts
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(Strauss et Corbin, 2004). Il s'agit donc de trouver des participants en mesure de fournir
des informations particulières sur les concepts étudiés.
L'échantillonnage discriminant correspond au codage sélectif de l'analyse. Il s'agit de
sélectionner les participants de manière à apporter de la densité et de la variation aux
catégories identifiées (Strauss et Corbin, 2004). Dans la phase d'échantillonnage
discriminant, par exemple, il est possible de recourir à un échantillon par cas extrêmes?
ou déviants (Patton, 2002). Cela consiste à utiliser des cas éloignés de la moyenne,
des exemples hors normes ou inhabituels de succès ou d'échecs.
Bref, la méthode d'échantillonnage théorique permet l'utilisation de plusieurs types
d'échantillonnages différents en cours d'étude parce qu'elle s'adapte à la théorie en
construction, ne pouvant toutefois pas être déterminée à l'avance. L'échantillonnage
théorique s'effectue jusqu'à saturation des concepts étudiés. La saturation permet de
« produire un savoir riche, adéquat et nuancé, intimement rattaché aux contextes à
l'intérieur desquels ils auront été produits » (Savoie-Zajc, 2004a : 234). La saturation de
l'échantillonnage théorique est atteinte lorsque ; aucune donnée nouvelle n'émerge par
rapport à une catégorie; la catégorie est solidement développée en fonction de ses
propriétés, de ses dimensions et démontre une variation; et les relations entre les
catégories sont fortement établies et validées (Strauss et Corbin, 2004).
Les conjoints âgés d'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer ayant une
expérience du traitement pharmacologique constituent la population cible en début
d'étude.
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2.2 Procédure de recrutement des participants
Dans le cadre d'une recherche qualitative dont l'objet est l'exploration et la description
d'un phénomène peu étudié, le nombre de participants peut être plus ou moins limité,
parfois à moins de dix. Dans le cadre de la présente étude, nous avons rencontré 20
aidants.
La procédure de recrutement s'est effectuée en quatre étapes principales.
Premièrement, des organismes ou intervenants sont contactés par téléphone. Dans
certains cas, les visites sur place ont permis de livrer l'information au sujet de l'étude,
un document écrit étant alors remis. Elles ont permis également de cerner l'intérêt des
intervenants, de s'assurer de leur collaboration et de s'adapter aux conditions de cette
collaboration. Pour les organismes non rencontrés, un résumé de l'étude est envoyé
par la poste ou par courriel aux personnes responsables. Une fois l'échantillon identifié,
la deuxième étape consiste en un appel téléphonique pour informer les organismes et
intervenants du profil recherché d'aidants. La troisième étape est réalisée par les
personnes-ressources des organismes qui cherchent des aidants répondant aux
critères. Après que les aidants ont été ciblés et contactés, qu'ils ont accepté de
participer à une entrevue, leurs coordonnées sont transmises à la doctorante. La
quatrième étape du recrutement vise à revérifier les critères d'éligibilité auprès des
aidants, puis à planifier un rendez-vous pour une entrevue à ieur domicile ou ailleurs
selon leur convenance. Le tableau 3 synthétise ces étapes.
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Tableau 3
Synthèse de la procédure du recrutement des participants
Étape 1 - contact par téléphone des responsables des organismes
identifiés
-  visite des responsables ; information sur le projet de
recherche et recherche de collaboration (remise d'un résumé
écrit du projet de recherche)
envoi d'un résumé de l'étude par poste ou courrier
électronique aux responsables non rencontrés
Étape 2 - téléphone aux responsables pour leur faire part du profil
d'aidants recherchés
Étape 3 - contact par les personnes-ressources d'aidants potentiels
répondant aux critères
acceptation des aidants que leurs coordonnées soient
communiquées à la doctorante
-  remise des coordonnées des aidants par les personnes
responsables à la doctorante
Étape 4 - contact de la doctorante avec les aidants : vérification des
critères théoriques, explication de la recherche et prise de
rendez-vous
2.3 Phases d'échantillonnage
Le recrutement, la collecte de données et l'analyse se sont déroulés sur une période
s'échelonnant de février 2008 à décembre 2010. La nature de l'analyse effectuée au fur
et à mesure de la collecte des données, le déménagement de la doctorante du Québec
vers le Manitoba et des difficultés de recrutement sont en partie responsables de la
durée du processus.
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Ainsi, le recrutement s'est effectué en sept phases distinctes. Il respecte les phases de
l'échantillonnage théorique en TA. Les deux premiers participants ont été recrutés
selon un échantillonnage ouvert par le biais de la Société Alzheimer de Laval (au
Québec) en février et mars 2008. Deux seuls critères de recrutement étaient retenus :
être conjoint d'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer et pouvoir s'exprimer
sur son expérience avec leur proche et par rapport au traitement.
Pour donner suite à cette première analyse des entrevues, quatre autres participants
ont été recrutés en juin 2008, toujours par le biais de la Société Alzheimer de Laval.
Nous avions alors choisi d'interroger quatre aidants selon un échantillonnage ouvert en
ce début de collecte et d'analyse des données. En effet, les catégories n'avaient pas
encore émergé suffisamment à partir des deux premières entrevues. Néanmoins, pour
cette seconde phase d'échantillonnage, nous avons jugé important d'employer
également un échantillonnage relationnel et de variance en cherchant à rencontrer des
femmes aidantes de même que des aidants qui n'étaient pas conjoints du proche
atteint. Ce choix a permis d'explorer l'étendue de la dimension du concept « expérience
relationnelle » présent dans les premières entrevues. De fait, les deux premiers aidants
étaient des hommes conjoints. Ainsi, pour le second bloc de quatre aidants, nous avons
rencontré d'une part deux femmes, d'autre part deux aidants non conjoints soit une
sœur et un ami de la personne atteinte de DTA. Au cours de l'automne suivant, nous
avons procédé à l'analyse en profondeur des six entrevues effectuées entre février et
juin 2008.
Après plusieurs mois d'arrêt inhérent à une surcharge de travail, nous avons procédé
au cours de l'hiver 2009 à un essai de recrutement à Winnipeg, suite au constat que la
situation des aidants au Manitoba se compare à celle des aidants vivant au Québec. Le
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constat se fonde sur une recension des écrits à propos de la réalité des aidants
manitobains. Ce choix visait à faciliter la réalisation de l'étude et à réduire les coûts
associés à une collecte de données au Québec à partir du Manitoba. Ainsi, les
entrevues de la troisième phase de recrutement se sont déroulées auprès de
francophones qui représentent 4 % de la population du Manitoba. Les deux entrevues
de cette phase ont alors été réalisées en mai et juillet 2009. Nous avons procédé pour
ce faire à un recrutement relationnel et de variance. Le but s'avérait d'étendre cette fois
le concept de « représentation du traitement » en cherchant des aidants vivant des
situations différentes de celles que nous avions jusqu'alors. Ainsi, nous avons
rencontré une aidante dont la mère était hébergée lors de l'entrevue et une aidante qui
a refusé le traitement pharmacologique pour son proche. L'analyse des huit premières
entrevues a eu lieu au cours de l'automne 2009, accompagnée d'une synthèse des
catégories émergentes et d'un premier essai de schématisation illustrant les liens entre
les catégories devenues alors des modèles théoriques.
Le recrutement s'est poursuivi en janvier 2010 à Winnipeg avec l'aide, cette fois, d'une
agente de recherche provenant de la communauté franco-manitobaine. Or, le
recrutement a été quand même plus ardu que nous l'avions anticipé. Même si le
recrutement a débuté en janvier, les entrevues n'ont pu se faire qu'en mars et avril.
Pour cette quatrième phase de recrutement et de collecte des données, nous avons
cherché des aidants capables d'éclairer les catégories « représentation de la
responsabilité» et «implication dans le traitement», à l'aide d'un échantillonnage
relationnel et de variance. Les renseignements recueillis auprès de la sœur, de l'ami et
de la fille de la personne atteinte nous ont semblé en effet moins riches compte tenu,
d'une part, du type de rapport relationnel avec la personne atteinte et, d'autre part, de
l'absence de cohabitation donc de vécu quotidien avec elle. Un âge plus avancé a été
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le critère de sélection afin de tenir compte d'un point de vue différent qui pourrait être
générationnel. La moyenne d'âge des huit premiers aidants s'élevait à 66 ans. Parmi
les participants de cette quatrième vague de recrutement, un aidant qui a vécu
l'ensemble des étapes du processus de traitement était présent, sa conjointe étant
décédée au moment de l'entrevue. Enfin, une femme aidante dont le proche ne recevait
aucun traitement complétait la cohorte. Les propos de ces derniers ont permis de
documenter les catégories « représentation du traitement » et sa relation avec
l'implication dans le traitement.
Un second travail de synthèse des douze premières entrevues a été réalisé au début
de l'été 2010. Il proposait deux nouveaux schémas théoriques plutôt que trois.
Pour la cinquième phase de recrutement, compte tenu de la difficulté vécue à
Winnipeg, nous avons repris l'investigation auprès de gens de Sherbrooke, au Québec,
avec l'assistance d'une agente de recherche présente sur place. Les entrevues ont eu
lieu en juillet 2010. Cette fois, vu l'état d'avancement de la théorie en émergence, nous
avons privilégié un échantillonnage discriminant. Il comprenait des aidants un peu plus
âgés que les précédents québécois recrutés de même qu'une aidante dont le proche
ne recevait pas de traitement anticholinergique. Ce choix était guidé par le fait que les
répondants ayant déjà ces particularités provenaient du Manitoba.
Nous avons ensuite recruté une aidante vivant â Winnipeg. Sa situation particulière
était de partager la responsabilité de son père avec ses six frères et sœurs. Nous
avons estimé qu'il s'avérait intéressant d'entendre son expérience, passablement
différente de celles que nous avions obtenues jusqu'alors. De plus, cette aidante
travaillait comme chef de projet clinique pour une compagnie pharmaceutique
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productrice d'antichoiinestérasiques. Elle était aussi susceptible d'entretenir une
opinion professionnelle au sujet du traitement. Cette entrevue réalisée en octobre 2010
correspond à la sixième phase de recrutement.
L'analyse synthèse des 16 premières entrevues a permis de faire émerger des modèles
théoriques passablement étoffés, nous permettant de croire que les entrevues
suivantes serviraient à l'enrichir et le valider. Nous avions dès lors construit deux
schémas illustrant les modèles suivants : « construction de la représentation de la
responsabilité d'aidant » et « implication dans le traitement ». C'est ainsi qu'une
septième et dernière phase d'entrevues s'est déroulée à Longueuil, au Québec. Nous
avons rencontré quatre aidants, deux hommes et deux femmes conjoints.
Le tableau 4 résume les différentes phases de la procédure d'échantillonnage, de
collecte et d'analyse des données décrites dans les paragraphes précédents.
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Tableau 4




















Première analyse des entrevues : codage ouvert
003 (Gaétan) 3 juin 2008 Laval (QC) Échantillonnage ouvert
Phase 2 004 4 juin 2008 Laval (QC) et relationnel et de
(Germain) 4 juin 2008 Laval (QC) variance
005 (Léa) 5 juin 2008 Laval (QC)
Étendue de la006





femmes (005 et 006)
Seconde analyse des entrevues 001 à 004 : codage ouvert et identification de
catégories
Phase 3 007 25 mai 2009 Winnipeg Échantillonnage
(Solange) 15 juillet (MB) relationnel et de









" Les participants à l'étude sont ici identifiés par des chiffres de 001 à 020 pour suivre la procédure de recrutement
telle que décrite. Par ailleurs, pour le reste de l'étude, ils sont identifiés par les prénoms inscrits entre parenthèses
dans le tableau. Ces prénoms sont fictifs pour préserver l'anonymat des participants.
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Première synthèse des entrevues 001 à 008 : Production de schémas théoriques
Phase 4 009 (Juliette) 18 mars Winnipeg Échantillonnage
010 (Claire) 2010 (MB) relationnel et de
011 18 mars Winnipeg variance
(Grégoire) 2010 (MB)
Étendue des012 19 mars Winnipeg
(Carmen) 2010 (MB) catégories :





Conjoints, âgés (009 à
012)
Seconde synthèse des entrevues 001 à 012 : Production de schémas théoriques
Phase 5 013 (Pierre) 15 juillet Sherbrooke Échantillonnage
014 (Mona) 2010 (QC) discriminant
015 (Julie) 16 juillet Sherbrooke
2010 (QC) Aidants recherchés :
17 juillet Sherbrooke Québécois âgés (013,
2010 (QC) 015), Québécois sans
traitement (015)
Phase 6 016 (Renée) 20 oct. 2010 Winnipeg Échantillonnage
(Mb) discriminant
Troisième synthèse des entrevues 001 à 016 : Production de schémas théoriques
Phase 7 017 1®' déc 2010 Longueuil Validation des schémas
(Murielle) 1®' déc 2010 (QC) théoriques
018 (Gérald) 2 déc 2010 Longueuil





Dernière synthèse des entrevues 001 à 020 : Analyse et schémas théoriques finaux
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2.4 Instrument de collecte des données
Considérant la nature de l'étude, sa posture épistémologique et le choix de la méthode
de TA, l'entrevue a été utilisée pour la cueillette des données. Elle permet le contact
face à face avec les aidants, favorise le lien de confiance nécessaire à la collecte de
données en recherche qualitative et privilégie « le médium de la relation
interpersonnelle» (Daunais, 1993). L'entrevue offre ainsi une meilleure connaissance
des personnes rencontrées et donne accès plus directement à leur vision du monde.
Recourir à une entrevue ne vise pas à établir des faits, mais plutôt à saisir le sens et les
significations que les répondants donnent aux situations qu'ils vivent (Angers, 1996).
Il existe trois niveaux d'entrevues « sur un continuum où varient le degré de liberté
dans le contenu abordé, le niveau de profondeur dans la formulation des réponses et
l'ampleur de la directivité dans l'attitude de l'intervieweur » (Mayer et St-Jacques,
2000: 117). Nous privilégions l'entrevue semi-dirigée, le type d'entrevue le plus
fréquemment utilisé, à l'aide de questions ouvertes et semi-ouvertes. Le chercheur
adopte une attitude semi-directive, offrant ainsi à l'interviewé un degré limité de liberté
dans la mesure où les questions sont formulées par le chercheur. Par ailleurs, les
participants demeurent libres dans leur réponse. Le chercheur conserve une marge de
manœuvre pour adapter les questions au regard du déroulement de l'entrevue avec le
souci d'atteindre la profondeur désirée dans les réponses (Mayer et St-Jacques, 2000).
Les schémas d'entrevue ont été modifiés en cours de route. Globalement, les
entrevues comptent cinq parties. Le contexte précédant le traitement pharmacologique
à travers l'histoire du diagnostic, le sens de la maladie dans leur vie et leur couple, de
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même que le sens du rôle d'aidant remplissent la première partie. La seconde concerne
l'interaction de la dyade aidant-aidé. La suivante couvre la perception des aidants à
propos de leur relation actuelle, de leur relation antérieure à la maladie et le sens de
leur responsabilité à l'égard du proche atteint. La quatrième partie explore le rôle dans
le traitement, soit l'histoire du traitement, le contexte de la prise de décision face au
traitement, les attentes envers lui et ses finalités. Enfin, l'entrevue s'attarde aux
représentations du traitement et du médicament, le sens du rôle dans le traitement de
même que le rapport que les répondants entretiennent avec la médication.
2.5 Déroulement de la collecte des données
Un premier schéma d'entrevue (annexe 2) a été conçu afin de cerner les principales
dimensions de la responsabilité morale des aidants conjoints à l'égard du traitement.
Les questions sont organisées de manière à favoriser un climat d'ouverture qui laisse
aux aidants toute la liberté nécessaire pour raconter leur expérience. Les sous-
questions sont amenées en suivant les propos des aidants.
Le schéma d'entrevue a été modifié lors de chacune des phases de recrutement selon
la progression de la théorie en construction. Le déroulement des entrevues suit le
développement que prend le discours des aidants. Ainsi, les cinq différentes parties
n'ont pas toutes été nécessairement abordées ou ne l'ont pas été dans l'ordre
précédemment présenté.
Les entrevues enregistrées durent de 1 h à 1 h 30. En début de rencontre, la
doctorante explique la recherche, fait signer le formulaire de consentement (annexe 3)
et fait remplir le questionnaire sociodémographique par les aidants (annexe 4).
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Rappelons qu'un consentement Initiai avait été demandé verbalement lors du premier
contact téléphonique. Le préambule nécessite de 20 à 30 minutes selon les aidants, les
circonstances et la présence ou non de l'aidé. Un retour sur l'entrevue, non enregistré,
est réalisé à la fin pour permettre de « fermer » la rencontre. Il permet d'éviter de
laisser les aidants dans une situation difficile suite aux émotions et réflexions que
l'entrevue aurait pu soulever. Ce retour requiert entre 15 et 30 minutes.
Dés le départ de l'aidant, l'intervieweur consacre quelques minutes pour noter des
commentaires, questions et sentiments au sujet de l'entrevue. Ces informations sont
recueillies dans un journal de bord. Elles s'emploient lors de l'interprétation des
données, processus nécessaire à la démarche de théorisation.
Le tableau 5 résume les étapes du déroulement de la collecte des données.
Tableau 5
Synthèse du déroulement de la collecte des données
Avant l'entrevue lors de la prise de contact avec l'aidant
-  vérification des critères théoriques
-  explication de la recherche
information concernant l'enregistrement de l'entrevue
prise de rendez-vous (date et lieu)
Au moment de l'entrevue
politesse d'usage et présentation
-  explication de la recherche et signature du formulaire de consentement
-  entrevue (enregistrée)
retour sur l'entrevue
Après l'entrevue
-  journal de bord (le plus rapidement possible après l'entrevue)
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3. Stratégie d'analyse des données
3.1 Méthode d'analyse et de réduction des données
La perspective interprétative dans le cadre d'une étude qualitative peut recourir à
différentes formes. L'objectif de « donner sens, de comprendre des phénomènes
sociaux et humains complexes » (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006 : 111) peut
en effet être atteint à l'aide de diverses postures. Malo (2006) décrit trois postures
interprétatives du discours des acteurs, des postures qui reconnaissent leur
subjectivité. Elles sont brièvement résumées dans les paragraphes qui suivent puis
illustrées par des exemples concrets de méthodes d'analyse des données.
La posture illustrative affirme que « c'est le chercheur qui donne sens au discours des
acteurs » (Malo, 2006 : 67). Les catégories étant prédéterminées, les entrevues semi-
dirigées servent à confirmer, illustrer et appuyer la pertinence des hypothèses du
chercheur. Dans cette perspective, « il faut donc réinterpréter les catégories du langage
ordinaire à la lumière de certaines déterminations dont l'acteur n'est pas conscient »
(Malo, 2006 : 68).
L'approche mixte de Miles et Huberman recourt à la posture illustrative. Elle appartient
en effet à la lignée du « réalisme transcendantal » qui « appelle à la fois une explication
causale et des preuves pour montrer que chaque entité ou événement est un exemple
de cette explication » (Miles et Huberman, 2003 : 17). Il existe selon eux un monde réel
à découvrir qui va au-delà de sa constitution dans les esprits mêmes des individus. La
vie individuelle sous-tend un certain nombre de constructions invisibles, et néanmoins
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existantes, qu'il est possible de connaître. Elles lient les phénomènes entre eux.
L'objectif consiste à décrire les rapports de causalité entre les forces présentes dans le
phénomène à l'étude. Tout en reconnaissant le caractère subjectif de la construction du
monde, le langage, les décisions, les conflits et les hiérarchies s'avèrent autant de
phénomènes sociaux qui existent objectivement dans le monde et qui exercent une
influence sur les activités humaines (Miles et Huberman, 2003).
L'analyse des données selon l'approche mixte implique trois flux concourants
d'activités continuent : la condensation des données, la présentation des données,
l'élaboration/vérification des conclusions. La procédure d'analyse proposée par Miles et
Huberman suit une logique de processus itératif d'analyse : catégorisation de plus en
plus ciblée, comparaison continue et formulation d'hypothèses (Laperrière, 1997). Cette
approche rigoureuse postule que la validité des résultats provient d'abord d'un
« traitement exhaustif et systématique des données » (Laperrière, 1997 : 329). Ce type
de recherche capable de couvrir une plus grande étendue de terrain, par exemple une
étude portant sur douze écoles, oblige la systématisation et la définition a priori des
grilles conceptuelles, des codes et des matrices (Laperrière, 1997).
Dans la posture restitutive, à l'opposé, le discours de l'acteur comporte la totalité du
sens : il suffit de favoriser l'expression de cette parole « pour que le sens soit livré »
(Malo, 2006 : 68). Le chercheur revêt un rôle de porte-parole, d'intermédiaire qui rend
compte de ce sens par la mise en contexte de celui-ci. Ainsi, les catégories
conceptuelles dans cette perspective d'analyse se construisent à partir du langage
même des acteurs. L'approche de la théorisation ancrée (TA) élaborée par Glaser et
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Strauss (1967) s'inscrit dans cette posture interprétative. En effet, bien qu'elle remette
en question la position dominante des approches quantitatives dans les recherches
sociologiques, leur manière de concevoir la TA relève d'une perspective
èpistèmologique soit positiviste (Charmez, 2000), soit post positiviste (Annells, 1996),
qui postule l'existence d'une réalité externe objective où le chercheur observateur est
un acteur neutre laissant les données révéler la réalité (Legault, 2005).
Par ailleurs, comme mentionné plus haut, l'ouvrage de Glaser et Strauss (1967) aurait
été mal interprété à l'égard de la place du chercheur dans le processus de recherche.
Ils n'auraient pas nié la nécessité de l'interprétation du chercheur dans le processus
(Strauss et Corbin, 2004).
La posture analytique présentée par Malo (2006) se situe dans une position
intermédiaire au regard des deux précédentes. Le sens ne se trouve pas ici
uniquement dans le point de vue des acteurs, ni dans celui du chercheur, mais émerge
de l'interaction entre les deux. Le chercheur interprète le sens du discours exprimé par
les acteurs en tenant compte du contexte dans lequel il s'inscrit, l'entrevue elle-même
faisant partie de ce contexte. Plusieurs approches méthodologiques recourent à une
posture interprétative analytique au sens de Malo. Nous estimons pour notre part que la
seconde école de pensée de TA, celle de Strauss et Corbin (2004) représente l'une
d'elles pour deux raisons principales. D'abord, le chercheur, pour Strauss et Corbin,
n'est pas séparé de la méthode. Il en constitue même un acteur important. Ensuite, la
réalité ne peut pas être vraiment connue, mais seulement interprétée en se
préoccupant du moment et de l'endroit où elle se situe (Annells, 1996; Charmez, 2000,
cité par Legault, 2005).
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En outre, Strauss et Corbin proposent une manière rigoureuse de traiter les données à
l'aide d'étapes claires, plus ou moins difficiles à appliquer selon l'expérience du
chercheur et sa capacité à conceptualiser des idées. La posture interprétative
s'actualise grâce à l'interaction entre les inductions faites à partir des données et les
déductions produites à partir de l'analyse du chercheur (Strauss et Corbin, 2004).
Afin d'illustrer notre propre posture interprétative, nous nous servons de trois des
quatre balises que Mukamurera, Lacourse et Couturier (2006) recommandent de
clarifier pour orienter l'interprétation des données. Première des trois balises, il faut
initialement que le chercheur établisse son rapport aux référants théoriques. La
démarche inductive pure de Glaser et Strauss (1967), par exemple, propose que le
chercheur ait le moins possible d'influences théoriques lors de son arrivée sur le terrain.
Dans l'approche plus modérée, l'influence du cadre théorique préalable est reconnue
pour la définition des concepts opérationnels, mise cependant de côté lors de l'analyse.
Au contraire, la logique délibérative emploie le cadre théorique pour guider l'analyse
(Savoie-Zajc, 2000 et 2004 cité par Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006). Il
s'avère donc essentiel d'expliciter sa position face au cadre théorique et ce, dés le
début de la démarche de recherche (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006).
Pour notre part, nous estimons qu'il est impossible, voire non souhaitable de faire
abstraction des connaissances acquises à propos d'un objet de recherche. Au
contraire, elles doivent servir de base et de levier pour enrichir une nouvelle facette de
cet objet. Ainsi, les référants théoriques de l'interactionnisme symbolique et de
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l'éthique de raitérité de Lévinas utilisés dans la présente étude, présentés au chapitre
4, ne constituent pas le contenu de l'analyse, mais en sont le contenant pour
paraphraser Paillé (2006). Dans ce contenant prend place l'interprétation que nous
faisons du discours des aidants à l'aide des techniques d'analyse proposées par
Strauss et Corbin.
En tant que seconde balise, les auteurs proposent que le chercheur définisse sa
posture épistémologique, car l'analyse s'oriente différemment selon la perspective
adoptée (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006), ce que nous avons fait en début
de chapitre. Comme les sujets construisent leur monde à travers leur interprétation, il
en va de même du chercheur. La perspective constructiviste ne peut pas s'appliquer à
l'objet de la recherche sans le faire pour le sujet. Dans un tel contexte, l'interprétation
des données qualitatives n'est pas un geste anodin : c'est donner du sens au sens que
donnent les aidants à leur expérience. Cette interprétation implique une posture selon
laquelle le monde n'est pas donné en soi. Il doit être interprété pour être compris. En
effet, l'analyse des données « dénote une représentation des acteurs enquêtés ou des
faits collectés comme intrinsèquement porteurs d'une vérité scientifique immédiate
dans leurs discours spontanés ou dans leurs caractéristiques propres » (Le Poultier,
1985, cité par Mayeret Ouellet, 1991 ; 43).
Le niveau d'analyse visé constitue une troisième balise pour Mukamurera, Lacourse et
Couturier (2006). Il existe plusieurs types d'analyse qui orientent la nature des résultats
obtenus. De fait, l'analyse thématique, structurante ou par théorisation ancrée ne
reflètent pas les mêmes niveaux d'analyse. L'approche par théorisation ancrée de
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Strauss et Corbin utilisée dans cette étude représente notre posture quant au niveau
d'analyse visé.
La démarche de théorisation ancrée possède effectivement sa propre méthode
d'analyse des données. Elle s'emploie même souvent dans les devis de recherche
qualitative sans qu'une démarche complète en théorisation ancrée soit réalisée.
Strauss et Corbin (2004) proposent une manière de conduire l'analyse. Ils mentionnent
toutefois qu'il s'agit d'un guide pour faciliter la tâche du chercheur débutant. L'Idée
privilégiée consiste à comprendre le processus d'analyse sous-jacent, et non
d'appliquer bêtement une technique (Strauss et Corbin, 2004). La méthode
d'interprétation et de réduction des données proposées par la théorisation ancrée
comprend le codage, les mémos et les schémas que nous décrivons ici.
Le codage des transcriptions d'entrevues s'est effectué selon les trois phases
proposées par les auteurs : codification ouverte, codification axiale (ou microanalyse) et
codification sélective. Il s'avère important de saisir que les différentes phases se
produisent de manière itérative et non linéaire de sorte qu'elles s'interrelient et
s'entrecroisent (Strauss et Corbin, 2004).
En général, la microanalyse implique l'examen minutieux et l'interprétation des
données. Elle demande de la concentration, oblige l'examen des spécificités des
données, nécessite de considérer les Interprétations des personnes interrogées, invite
à poser beaucoup de questions, à classifier des événements et des conduites, exige
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enfin de procéder à des comparaisons et de formuler des hypothèses (Strauss et
Corbin, 2004).
Plus spécifiquement, les auteurs suggèrent de procéder d'abord par une codification
ouverte. Cela consiste à identifier les concepts qui émergent à partir de la transcription
des entrevues et ce, ligne par ligne. Il s'agit ensuite de regrouper les concepts dans des
catégories conceptuelles plus abstraites. La codification ouverte permet de découvrir
les propriétés (les caractéristiques d'une catégorie et la délimitation qui définit et
indique le sens) et les dimensions (l'étendue des variations des propriétés d'une
catégorie) présentes dans les données. Cette catégorisation permet la réduction des
données, une étape essentielle au travail d'analyse (Strauss et Corbin, 2004).
La codification ouverte a été effectuée systématiquement pour les six premières
entrevues correspondant aux phases 1 et 2 de recrutement. L'encadré qui suit en
reflète un court exemple.
Extrait de l'entrevue avec Albert (participant 001) ;
Ah mon Dieu (soupirs), ça défait toute une vie (rires) comme on dit [11. Comme
là, on a tout vendu, même les meubles, pour pouvoir s'évader [21. Oui, ça défait
une vie, ça défait dans le sens (...) Quelqu'un qui décédé, il décède, mais Annie
décédé un peu tous les iours. c'est un peu ca qui se passe là 131. Le vivre
(soupirsl. c'est... C'est d'essaver de combler... Auiourd'hui, ie le vois de cette
facon-là, c'est de combler le manque [41. Ce que je lui dis toujours : si on s'en
va sur la route, on a de la misère à reqarder une carte, on s'achète un GPS. [5]
Pour la bicyclette, bien là on va acheter un tandem [61. ie suis sûr de ne pas te
perdre, puis c'est sûr que tu vas pouvoir pédaler [7] (rires).
[1] Représentation de la maladie : ça défait une vie
[2] Besoin de fuir cela : se départir de ces choses, s'évader
[3] Deuil quotidien de sa conjointe
[4] Son rôle : palier les déficits
[5] et [6] Stratégies de compensation des pertes de sa conjointe.
[7] Finalité des stratégies utilisées : maintien de la sécurité et préservation de
l'autonomie
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La codification axiale s'effectue autour de l'axe de la catégorie, d'où le terme « axial ».
Plus précisément, il s'agit de 1) exposer les propriétés et dimensions des catégories
(débuté précédemment pour certaines catégories): 2) identifier la variété des
conditions, des actions/interactions et les conséquences associées au phénomène à
l'étude; 3) mettre en relation une catégorie avec ses sous-catégories en formulant les
liens; et 4) rechercher des indices sur la façon dont les catégories les plus importantes
peuvent être reliées les unes aux autres (Strauss et Corbin, 2004 : 160).
Le tableau 6 présente un exemple de la première étape de la codification axiale
effectuée avec les six entrevues des phases 3 et 4 de recrutement, à partir des
concepts expérience morale et expérience relationneile de la catégorie représentation
de la responsabilité.
Tableau 6






Responsabilité parentale, conjugale, amicale
Maintien dignité, identité, confort, sécurité,
protection
Obligation Choix (ou non)







Pas attendue, rejetée, avérée, espérée,
regrettée
Fusionnel (symbiotique), charnel (contacts
physiques), indépendance
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Une fois les propriétés et dimensions identifiés, il s'agit de les mettre en
relation. En voici un exemple d'après le tableau 6 précédent.
Les aidants se représentent la responsabilité d'aidant comme une expérience morale allant de
la liberté à l'injonction. Ce qui détermine où se situe l'aidant dans ce continuum est le niveau




L'expérience relationnelle qu'entretient l'aidant avec son proche dans son rapport de
responsabilité peut varier de l'autonomie (indépendance) par rapport à lui, à la relation
fusionnelle (dépendance/interdépendance). Ce sont les propriétés de réciprocité et de
proximité qui permettent de situer la relation sur le continuum.
Expérience relationnelle
Autonomie Fusion
Il semble que la nature de l'expérience morale soit reliée à l'expérience relationnelle au
sens où une relation fusionnelle amène, en même temps, un sentiment plus grand
d'obligation de prendre soin.
Enfin, la codification sélective constitue le processus d'intégration et de peaufinage de
la théorie. Elle débute avec le choix de la catégorie centrale. Pour être centrale, cette
catégorie doit répondre à six critères : 1) la catégorie doit relier toutes les autres
catégories; 2) la catégorie doit apparaître souvent dans les données; 3) la mise en
relation des catégories à la catégorie centrale doit être logique et cohérente, mais non
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forcée; 4) la catégorie doit avoir un nom suffisamment abstrait; 5) par son analyse, la
catégorie centrale doit faire augmenter le pouvoir explicatif et la profondeur de la
théorie; et enfin 6) la catégorie doit pouvoir expliquer les variations, c'est-à-dire que
l'explication doit tenir même lorsque les conditions du phénomène varient (Strauss et
Corbin, 2004). En somme, il s'agit de faire ressortir avec justesse le processus dans
lequel prend place le phénomène à l'étude.
Les analyses des entrevues 013 à 016 (phases 5 et 6 de recrutement) ont été
effectuées autour des concepts centraux des deux modèles théoriques à l'étude, tel











Les valeurs et les
fondements de la
responsabilité de l'aidant
proviennent de la relation
et influencent la relation.
La manière dont l'aidant réagit à
l'appel de la responsabilité
dépend de la relation et
transforme la relation.
Figure 1 : La relation aidant-aidé comme catégorie centrale dans la construction de la
représentation de la responsabilité d'aide.
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Le processus analytique représente un travail rigoureux, de longue haleine, pour lequel
le chercheur conserve des traces à l'aide de mémos. Le mémo est « le compte rendu
de l'analyse, de ses réflexions, de ses Interprétations, de ses questions et directions
pour la suite de la récolte de données » (Strauss et Corbln, 2004 : 143). Il varie en type
et en forme. Strauss et Corbln (2004) distinguent le compte rendu de codage (qui
comprend les résultats du codage ouvert, axial et sélectif), le compte rendu théorique
(qui contient les réflexions et les idées de l'analyste concernant l'échantillonnage
théorique ou d'autres problématiques) et le compte rendu opérationnel (qui comprend
les directions procédurales et les rappels). À chaque étape de codage correspond un
type de mémos. Le principe est de garder des traces écrites du processus d'analyse
ayant conduit à la théorie (Strauss et Corbin, 2004).
Dans le cadre de cette étude, nous avons rédigé des mémos analytiques de 15 à 25
pages pour chacune des 20 entrevues. Nous y décrivons le sens du discours des
aidants et rendons compte des catégories émergentes. Nous avons également conçu
des mémos théoriques autour des principales catégories de sorte qu'il soit possible de
retracer l'ensemble de la démarche de théorisation. Le contenu des mémos théoriques
est détaillé dans le chapitre Résultats, section 2, Démarches de théorisation.
Les schémas permettent de récapituler les informations disponibles et d'illustrer les
liens entre les concepts pour faciliter la compréhension avant de poursuivre plus avant
l'analyse. Nous avons d'abord réalisé des schémas pour chacune des entrevues afin
d'illustrer le contenu du discours des aidants. Un exemple est versé plus bas à la figure
2. Puis nous regroupons les différents schémas individuels de manière à constituer des
schémas plus globaux, regroupant plusieurs entrevues. La démarche pour y parvenir
146
est décrite dans le chapitre Résultats, section 2, Démarche de théorisation. Les
schémas finaux, que nous appelons modèles, sont présentés dans le chapitre












Figure 2 : Schéma théorique de la catégorie constitution de l'identité d'aidant pour le
sujet 006.
Contrairement à d'autres méthodes qualitatives, la cueillette et l'analyse des données
dans la démarche de théorisation ancrée ne s'effectuent pas en parallèle, mais bien au
fur et à mesure, de manière itérative. La cueillette des données cesse lorsque l'analyste
parvient à saturation. L'analyste détermine cette saturation sans pouvoir se fonder sur
la fréquence de l'occurrence des informations. Il doit au contraire considérer avec
autant d'importance toutes les données, peu importe leur fréquence (Morse, 1995). La
saturation théorique implique que chacune des catégories d'analyse structurées à partir
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des données soit enrichie par d'autres données qui proviennent d'autres groupes afin
de les comparer, les nuancer et en établir les limites (Savoie-Zajc, 2004a). Dans la
perspective constructiviste, la saturation théorique ne vise pas une généralisation des
résultats. Le savoir produit entretient davantage une intention de transférabilité, au sens
où quiconque pourra se servir des résultats obtenus pour les comparer à un autre
contexte et un autre phénomène (Savoie-Zajc, 2004a).
Nous avons constaté la difficulté d'atteindre la saturation, notamment dans certaines
catégories, après l'analyse des 16 premières entrevues. Or, les schémas construits
alors permettaient de croire que les données y étaient bien représentées. Par
conséquent, nous avons choisi de conduire quatre dernières entrevues basées sur les
deux modèles théoriques ainsi créés, sachant que le concept de saturation s'avère
empiriquement difficile à atteindre dans ce type de recherche exploratoire. Nous
discutons de ce phénomène, en tant que limite à notre étude, dans la discussion au
chapitre 7.
Les entrevues sont enregistrées, transcrites en Verbatim puis anonymisées. La gestion
des données est réalisée manuellement à l'aide du logiciel Word.
3.2 Méthode de validation des données
Les standards de validité, de fiabilité et de crédibilité des données qualitatives ne
peuvent pas être les mêmes que ceux des études employant des données quantitatives
(Strauss et Corbin, 1990). Strauss et Corbin (2004) énoncent des critères qui
permettent de juger la qualité d'une étude en théorisation ancrée. Nous appliquons
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pour la présente recherche le principe d'identifier, de décrire et d'expliquer clairement
ces critères. Une description détaillée de la procédure d'échantillonnage, des étapes de
codification jusqu'à l'identification des catégories principales, l'identification des
hypothèses retenues pour conceptualiser les relations entre les catégories et les
principales catégories, de même que la justification des résultats représentent les
critères retenus (Strauss et Corbin, 2004).
Lincoln et Guba (1985) ont depuis longtemps identifié différents critères utiles pour
juger de la validité des études qualitatives. Parmi ceux-ci, trois concernent
spécifiquement l'analyse des données : le codage parallèle à l'aveugle (ce que nous
appelons la validation interjuge), la vérification de la clarté des catégories et la
vérification auprès des participants à l'étude (Biais et Martineau, 2006). La vérification
de la clarté des catégories consiste pour un chercheur à assigner des parties de
transcriptions à des catégories préalablement formulées par un autre chercheur afin de
clarifier les catégories. Quant à la vérification auprès des participants, il s'agit de faire
vérifier les interprétations par les participants en leur donnant accès à des résumés des
entrevues, des copies des rapports ou encore en discutant avec eux de manière
informelle.
Miles et Huberman (2003) évoquent la validation interjuge en termes de codage
multiple. Pour eux, le fait que deux analystes codifient la même série de données
enrichit le travail d'analyse. En effet, les discussions soulevées par des désaccords
permettent l'élargissement de la définition du code ou un ajustement de la codification
avec comme résultante une meilleure correspondance entre les blocs de données et
les codes choisis. En outre, le codage multiple offre un bon contrôle de la fiabilité de
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l'étude. Dès lors, ils proposent que chaque analyste code séparément les cinq à dix
premières transcriptions puis les comparent. Par la suite, il suffit de diviser le nombre
d'accords par le nombre d'accords additionnés au nombre de désaccords. Le résultat
devrait être de 70 % lors du premier codage et augmenter jusqu'à 90 % lors de
codages subséquents.
Certains favorisent la validation interjuge particulièrement dans le cadre d'un travail
collectif en équipe de recherche. Pour eux, « le moment de l'analyse gagne à être
partagé» (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006: 123). En outre, ces auteurs
proposent une « itération tridirectionnelle », c'est-à-dire une itération entre le chercheur
et les données, entre le chercheur et les participants et entre le chercheur et d'autres
chercheurs (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006). Toutefois, la validation de
l'interprétation en dehors d'une validation interjuge s'avère possible à trois moments
dans le processus d'analyse qualitative : lors du repérage des segments du discours
(codification), du regroupement des segments du discours (catégorisation) et enfin lors
de l'introduction des inférences théoriques pour répondre aux questions et objectifs de
recherche (Mukamurera, Lacourse et Couturier, 2006).
Dans le cadre de la présente thèse, la validation est assurée par la méthode interjuge
réalisée par la doctorante et les codirectrices. Cette validation se déroule en trois
étapes itératives : lecture individuelle par les trois chercheuses des transcriptions
d'entrevues, suivie d'une discussion des mémos analytiques, et ce, pour les huit
premières entrevues; débat à propos des codifications et des mémos analytiques des
entrevues suivantes; enfin, discussion à trois sur les quatre synthèses (entrevues 1 à 8,
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puis 1 à 12, puis 1 à 16 et 1 à 20). Ainsi, les trois chercheuses s'impliquent dans
l'ensemble de la démarche d'analyse bien que de manières différentes.
4. Obstacles méthodologiques
4.1 Désavantages découlant du choix du dispositif et de la méthode
Tout dispositif de recherche comporte des aspects positifs, mais comporte également
son lot de désavantages. Malgré la rigueur de son processus, la démarche de
théorisation ancrée n'y échappe pas. Selon Guillemette (2006), la TA comporte
plusieurs risques concernant son objectif (la construction d'une théorie), ses principes
(faire abstraction des connaissances préalables) ainsi que sa méthode
d'échantillonnage et d'analyse des données.
Dans un premier temps, lorsque le chercheur est peu expérimenté, il peut ne pas
toujours parvenir à innover ou à proposer une nouvelle théorie sur le phénomène étudié
(Guillemette, 2006). Dans un second temps, il peut ne pas faire abstraction de ses
propres connaissances et de sa perspective théorique de départ, ce qui tend à
influencer le reste de la démarche et contribuer à la « dénaturer » (Guillemette, 2006).
Or, ce principe d'abstraction des connaissances de base est plus présent dans la TA de
Glaser et Strauss (1967). Strauss et Corbin croient pour leur part qu'il est impossible de
« nous séparer de ce que nous sommes ou de ce que nous savons » (Strauss et
Corbin, 2004 : 72). Pour eux, « l'essentiel est de reconnaître l'enjeu essentiel de la
subjectivité et la nécessité de développer des modalités appropriées pour minimiser
son intrusion dans les analyses » (Strauss et Corbin, 2004 : 68). Ils estiment même au
contraire que la littérature et l'expérience personnelle peuvent permettre de stimuler la
réflexion et donner une autre dimension aux catégories identifiées (Strauss et Corbin,
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2004). Troisièmement, il plane un danger de fermeture à l'émergence au moment
même de l'échantillonnage. De fait, il est possible de sélectionner l'échantillon dans le
but de favoriser la théorie en émergence, donc de tenter de la valider dans une logique
hypothético-déductive plutôt que d'effectuer l'échantillonnage dans un but de construire
la théorie avec toute sa complexité (Guillemette, 2006). Pour terminer, il existe un
risque de dérapage vers une démarche déductive en tentant de faire entrer les
données dans des catégories provenant des connaissances, préjugés ou sensibilités
du chercheur. De même, autre risque inhérent à la théorisation ancrée, le codage peut
ne pas être aussi ouvert qu'il doit l'être en particulier si le chercheur ne souhaite pas
ouvrir des voies d'analyse qui l'obligeraient à poursuivre plus avant et plus longtemps le
travail amorcé (Guillemette, 2006).
Pour notre part, nous nous sommes heurtées aux difficultés inhérentes à notre manque
d'expérience face à cette démarche de recherche, ce qui a eu comme principale
conséquence d'en prolonger le processus d'analyse. Le défi de rester ancrée dans les
données s'est aussi posé lorsque nous découvrions dans les données des concepts
liés à nos cadres théoriques ou énoncés dans la littérature. Enfin, les problèmes de
recrutement et le manque de temps disponible lors de certaines phases de la démarche
ont occasionné de longs délais pendant l'échantillonnage et l'analyse, rendant plus
difficiles la concentration et la centration sur l'objet d'étude.
4.2 Moyen d'assurer la valeur de vérité, d'applicabilité, de cohérence et de
neutralité
Afin de satisfaire aux exigences d'une démarche de recherche scientifique, l'étude doit
répondre aux questions sur la valeur de vérité, l'applicabilité, la cohérence et la
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neutralité du devis de recherche (Lincoln et Guba, 1985). Pour ce faire, les recherches
quantitatives conventionnelles recourent aux critères de validité interne, validité
externe, fiabilité et objectivité (Lincoln et Guba, 1985). Or, la logique de la recherche
qualitative étant différente, ces critères ne peuvent s'appliquer tels quels sans en
dénaturer l'essence. Ainsi, la validité d'une recherche qualitative s'apprécie à l'aide de
critères spécifiques que sont la crédibilité, la transférabilité et la fiabilité.
La crédibilité de la recherche qualitative reflète la concordance entre les données
empiriques et leur interprétation. Dans le cadre de la présente étude, le respect des
activités suivantes assure sa crédibilité : la codification précise, rigoureuse et
exhaustive des transcriptions; la triangulation des chercheurs (doctorante et co
directrices de recherche) permettant d'assurer la constance interne; la saturation des
données ; et la parcimonie de la théorie (Lincoln et Guba, 1985; Pourtois et Desmet,
2004).
La transférabilité en recherche qualitative réfère à la capacité des résultats, ici la
théorie, de s'appliquer à d'autres situations. La transférabilité peut se faire grâce à
l'échantillonnage théorique prévue dans l'étude, même si de manière parfois limitée
(Pourtois et Desmet, 2004). Cependant, certains qualitativistes sont d'avis que cette
transférabilité, appelée aussi « généralisation des résultats », ne représente pas l'objet
de la recherche qualitative. En effet, puisque « la singularité, la relative indétermination
et la complexité des phénomènes humains remettent en question la possibilité même
de faire des généralisations » (Laperrière, 1997 ; 380). En revanche, d'autres
chercheurs en recherches qualitatives estiment qu'il est possible de transférer les
résultats. Pour certains, on peut spécifier les caractéristiques du contexte et de la
153
population à l'étude; et diversifier les cas pour permettre de passer d'une théorie
substantive à une théorie formelle. Pour d'autres, il suffit de faire ressortir la profondeur
et l'exhaustivité sociosymbolique de l'analyse, autrement dit une représentativité
sémiotique; ou de mettre l'accent sur les processus sociaux, entendons une
représentativité de processus (Glaser et Strauss, 1967; Laperrière, 1997; Lincoln et
Guba, 1985).
Dans le cadre de la présente étude, nous théorisons la construction de la responsabilité
morale des aidants à l'égard du traitement de leur proche en deux schémas imbriqués,
que nous nommons modèles théoriques plus loin. Il est envisageable d'imaginer que
ces deux modèles puissent s'appliquer à d'autres problématiques que la maladie
d'Alzheimer. Nous y revenons dans la conclusion de cette étude. De fait en théorisation
ancrée, les processus sociaux révélés sont considérés stables, durables et capables de
tenir compte des changements. Ils peuvent ainsi s'appliquer à d'autres situations ou
phénomènes (Laperrière, 1997).
La fiabilité d'une étude correspond à l'indépendance des analyses par rapport à
l'idéologie du chercheur (Pourtois et Desmet, 2004). Elle est assurée dans le cadre du
présent ouvrage à l'aide de quatre modalités : la description en profondeur du
phénomène; la prise en compte des éléments contextuels pour distinguer les éléments
essentiels des éléments accessoires concernant le phénomène; la concordance des
résultats par la triangulation; et la possibilité de reproduire et d'évaluer les analyses
(Lincoln et Guba, 1985; Laperrière, 1997).
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5. Considérations éthiques
Les considérations éthiques abordées relèvent de considérations formelles et de
considérations spécifiques. Les premières représentent celles auxquelles toute
recherche doit se conformer, qu'elle soit de nature quantitative ou qualitative. Les
secondes sont spécifiques aux recherches qualitatives.
5.1 Considérations formelles
Le projet de recherche a d'abord été soumis en décembre 2007 pour approbation au
comité d'éthique de la Faculté des lettres et sciences humaines (FLSH) de l'Université
de Sherbrooke (# de référence 2007-77). Le type de participants à l'étude nous a
incitées à favoriser ce comité plutôt que ceux du Centre de recherche sur le
vieillissement (CDRV) ou du Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS)
auxquels nous sommes également affiliées. En effet, ces établissements ne nous
paraissaient pas les mieux appropriés pour atteindre les aidants. Les organismes
communautaires, dont les Société Alzheimer, s'avèrent plus susceptibles de les
connaître et de les rejoindre.
Les organismes communautaires sollicités pour le recrutement ont reçu un document
explicatif du projet de recherche, des exemplaires du formulaire de consentement et
des copies de l'approbation du comité d'éthique.
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Le formulaire de consentement a été lu et expliqué, puis signé par les participants
avant le début de l'entrevue. Il mentionne le titre du projet avec ses objectifs, les noms
des responsables avec leurs coordonnées, la nature de la participation, les avantages
et inconvénients pouvant découler de la participation, la possibilité pour les participants
de se retirer du projet, enfin les mesures prises concernant la confidentialité pour que le
consentement soit libre et éclairé.
5.2 Considérations propres à la recherche qualitative
Les considérations éthiques inhérentes à la recherche qualitative selon Savoie-Zajc
(2004 b) réfèrent aux liens qui unissent le chercheur et sa recherche, le chercheur et
les participants, de même que le chercheur et les données. Nous les décrivons dans
les sections suivantes en les appliquant à notre recherche.
5.2.1 Le chercheur et la recherche
En recherche qualitative, il faut prendre pour acquis que le chercheur est un Instrument
de recherche (Strauss et Corbin, 2004). Par conséquent, ses caractéristiques
personnelles, sociologiques et politiques colorent l'information recueillie, analysée et
interprétée (Savoie-Zajc, 2004 b).
À titre d'exemple, le fait que la doctorante de la présente recherche soit une femme
féministe et athée pourrait colorer l'interprétation du sens de l'engagement des aidants
envers le conjoint atteint. Plusieurs aidants âgés, particulièrement au Manitoba,
possèdent de profondes convictions religieuses et la relation de couple s'est souvent
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construite dans le cadre d'une société traditionnelle au sein de laquelle prédominaient
des valeurs et des pratiques patriarcales. Il nous a fallu tenter de comprendre leur
réalité en tenant compte de cette différence quant aux références socioculturelles. La
première considération éthique de cette étude a donc consisté pour les chercheuses à
reconnaître et à assumer leurs responsabilités à l'égard de la recherche, ainsi que
l'influence de leurs caractéristiques personnelles dans le déroulement de l'investigation.
5.2.2 Le chercheur et les participants
Les considérations éthiques du chercheur envers les participants semblent être les plus
importantes. Le contexte social des participants doit d'abord être considéré. Il faut
également admettre certains compromis pour minimiser au mieux les écarts
susceptibles de nuire à la relation de confiance du participant envers le chercheur
(Savoie-Zajc. 2004 b). La relation de confiance s'avère de toute évidence essentielle à
la collecte des données en recherche qualitative. À titre d'exemple, nous avons à
quelques reprises accepté de partager un jus et des biscuits avec les aidants, avant ou
après l'entrevue, mais avons refusé des invitations à diner.
Une seconde considération éthique rapportée par Savoie-Zajc (2004 b) concerne les
intérêts des participants. De fait, les aidants pourraient accepter de participer par intérêt
en croyant par exemple qu'ils auront accès à plus de services sociaux et de santé.
Dans notre cas, il était peu probable que cette situation se produise compte tenu de
l'objet d'étude.
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La limite et l'implication du statut de chercheur doivent également être considérées
(Savoie-Zajc, 2004 b). Réaliser des entrevues à domicile auprès de personnes âgées
risque de placer l'observateur dans des situations ambiguës lorsqu'il devient témoin de
situations pour lesquelles une intervention est nécessaire. Jusqu'où peut et doit aller le
chercheur? Dans certaines entrevues, il est arrivé que les aidants aient manifesté une
méconnaissance des services, ressources ou médicaments qui auraient pu leur être
utiles. Lorsqu'une telle situation se posait, nous avons choisi de poursuivre la rencontre
comme prévu tout en nous assurant de renseigner ou de référer les aidants une fois
l'entrevue complétée. Une seule aidante a été recontactée deux fois suite à l'entrevue
pour s'informer de sa condition, assurer un soutien et lui indiquer la procédure à suivre
dans la revendication de ses droits.
La reconnaissance de la valeur de l'information fournie par les participants s'avère pour
nous un autre enjeu éthique significatif. Les participants consacrent du temps, de
l'énergie, avec parfois beaucoup d'émotions et de la difficulté. Nos « données »
représentent pour eux des sentiments, des émotions et des bribes de vie dont la valeur
nous paraît inestimable. Ils doivent ressentir que cette information revêt de la valeur
pour le chercheur, au-delà du seul intérêt intellectuel ou scientifique. En d'autres mots,
le chercheur démontre de l'intérêt pour l'humain qu'il rencontre autant que pour
l'information recueillie. Nous espérons avoir su transmettre aux aidants l'importance
qu'ils représentaient à nos yeux. Cette considération se reflète dans notre intention
d'informer les participants des résultats de la recherche et de ses suites, outre notre
attitude générale lors des contacts téléphoniques et des rencontres en face à face.
Nous nous sommes donc engagées auprès de chacun des aidants à leur envoyer un
résumé des résultats de recherche. Considérant l'important délai entre les premières
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entrevues et la publication des résultats, chacun des aidants a été rappelé pour être
informé de cet envoi avec vérification de l'adresse postale.
Une autre considération éthique nous interpelle dans le cadre particulier de cette étude.
Pour que les aidants soient libres d'exprimer leur expérience d'accompagnement du
proche face au traitement, il s'avère préférable que les entrevues se déroulent sans la
présence de la personne atteinte de démence. Or, il a été parfois compliqué pour les
aidants d'organiser cette rencontre. Nous savions par expérience que les aidants
profiteraient de la sortie du proche parent au centre de jour ou du service de présence-
surveillance pour fixer la rencontre. Parce que ce sont des services de répit fournis aux
aidants, nous éprouvions un malaise à « voler » aux aidants ce temps de repos pour
une entrevue de recherche. Pour éviter cette situation, il nous fallait leur offrir un répit
supplémentaire en dehors de ce qui leur était habituellement octroyé. Un nouveau
problème éthique surgissait alors devant le fait qu'il n'est pas souhaitable pour les
personnes atteintes de démence de modifier la routine établie. Néanmoins, de
nombreux participants ont témoigné que le fait de se raconter auprès de quelqu'un qui
les écoute avait été bénéfique, voire ressourçant. Ils ont alors accepté volontiers de le
faire lors du moment de répit sans qu'ils se sentent privés de quoi que ce soit.
5.2.3 Le chercheur et les données
La collecte de données qualitatives fournit un nombre élevé de données à analyser,
dans notre cas près de 700 pages de transcriptions sans compter les mémos. Malgré le
souhait de tenir compte de toutes les données, force est d'admettre que le chercheur
effectue un choix idéologique dans la sélection des informations et dans l'orientation ou
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la forme que prennent les données dans le modèle ou la théorie finale. Ce choix
idéologique est par conséquent aussi un choix éthique (Savoie-Zajc, 2004 b).
Dans la présente recherche, des informations fournies par les aidants ont été codées,
mais écartées de l'analyse finale, parce que jugées trop éloignées du thème de
recherche. Or, nous savons que tout est interrelié dans l'expérience d'aidant. L'histoire
des premiers symptômes, les antécédents familiaux de prise en charge, la
représentation de la maladie ou ses impacts, par exemple, représentent des
informations pertinentes utiles à l'aidant pour se situer dans son expérience globale.
En conclusion, de nombreuses considérations éthiques doivent être prises en compte
dans la présente étude. Elles dépassent largement les considérations formelles liées au
formulaire de consentement. Nous avons traité dans cette partie des considérations
éthiques associées à la recherche, telle une saisie des caractéristiques personnelles du
chercheur susceptibles de colorer la cueillette et l'analyse des données. Des
considérations relatives aux données ont également été abordées puisque des choix
idéologiques et éthiques orientent la théorie. Néanmoins, nous nous sommes surtout
attardées aux considérations éthiques du chercheur eu égard aux participants. Nous
avons abordé les accommodements raisonnables qu'il faut faire pour construire la
relation de confiance, les limites de l'implication du statut de chercheur, la nécessaire
reconnaissance de l'humain derrière le participant, ainsi que la valeur morale et
humaine des renseignements qu'ils nous procurent. Enfin, il apparaît primordial de
réfléchir aux obligations des aidants pour que la participation à la recherche ne
concoure pas à alourdir davantage la charge quotidienne. Il semble toutefois qu'une
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Le présent chapitre sur les résultats de cette étude se déploie en quatre sous-sections.
La première section vise à décrire les participants en faisant ressortir les principales
caractéristiques des aidants et des aidés, recueillies à partir d'un questionnaire
sociodémographique présenté aux aidants en début d'entrevue. Ces caractéristiques
seront notamment discutées en lien avec la littérature à ce sujet.
La démarche de théorisation, c'est-à-dire le processus ayant conduit au développement
des modèles théoriques, constitue la seconde section des résultats. Elle permet une
mise en contexte des résultats qui suivent et sert en quelque sorte à démontrer le
processus de réflexion et d'interaction entre les chercheuses et les données tout au
long de l'étude.
En troisième partie figure le modèle de Construction de la signification de la
responsabilité morale des aidants, lequel permet d'exposer en quoi le rôle d'aidant est
une responsabilité morale et comment elle se concrétise pour les aidants. Enfin, la
dernière section présente le modèle d'Engagement des aidants dans le traitement
pharmacoiogique de leur proche qui démontre en quoi cette expérience spécifique est
incluse dans la responsabilité morale. Ces deux modèles sont intrinsèquement
imbriqués puisque l'engagement dans le traitement s'inscrit dans la responsabilité
générale, permettant ainsi de répondre à la question de recherche sur la construction
de la responsabilité morale des aidants dans le traitement.
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1. Description des participants
Les résultats proviennent de l'analyse d'entrevues semi-dirigées effectuées auprès de
vingt aidants d'un proche atteint de la maladie d'Alzheimer. Le tableau 7 plus loin décrit
les aidants. En raison de l'échantillonnage théorique préconisé, les critères de sélection
des participants se sont modifiés en cours d'étude afin de documenter plus en
profondeur certains concepts émergents. Nous décrivons ici les particularités
sociodémographiques des aidants et des proches avec le souci de les situer dans leur
contexte de vie. Bien que nous n'ayons pas pour objectif d'obtenir un échantillon
représentatif de la population en raison de nos choix méthodologiques et
épistémologiques, il s'avère intéressant, tout en présentant les caractéristiques de notre
échantillon, d'en discuter les ressemblances et différences avec la population.
1.1 Caractéristiques des aidants
Nous ne connaissions pas le nombre exact de personnes à rencontrer au début de
l'étude. Comme nous le verrons dans la section qui suit ce chapitre, les catégories
constituantes des différents modèles ont été développées au fur et à mesure de la
collecte des données. Ce n'est qu'après les 16 premières entrevues que nous sommes
parvenues à réaliser les modèles théoriques complexes, tout en demeurant
préoccupées par la concision et le reflet de l'ensemble des données. Nous avons validé
les modèles théoriques auprès de quatre derniers aidants. Ainsi, 20 aidants ont été
rencontrés. Sans prétendre avoir atteint la saturation théorique des concepts à l'étude
considérant la complexité et la variabilité des expériences vécues des aidants, et en
fonction de la nature exploratoire de notre étude, nous estimons que le nombre
d'aidants rencontrés a été suffisant pour mieux comprendre le phénomène étudié.
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Genre
La majorité des aidants rencontrés en entrevue sont du genre féminin (n=12), soit 60 %
de l'échantillon. Cette proportion de femmes aidantes se compare à celle qu'on observe
dans la population québécoise selon le Conseil des aînés (Villeneuve, 2008). Elle
ressemble également à celle des Canadiens de l'Enquête sociale générale de 2007 sur
la famille, le soutien social et la retraite selon laquelle la proportion de femmes s'élève à
57 % (Cranswick et Dosman, 2008).
Âge
Au moment de l'entrevue, les aidants sont âgés entre 44 et 83 ans, l'âge moyen et
médian étant respectivement de 68,15 et 68 ans. En ne considérant que les aidants
conjoints, l'âge moyen s'élève â 71,38 ans.
Selon l'Enquête sociale générale de 2007, 75 % des aidants canadiens sont âgés entre
45 et 64 ans, ce qui signifie qu'un aidant sur quatre a plus de 65 ans (Cranswick et
Dosman, 2008). Au Québec, le Conseil des aînés estime à 14 % le nombre d'aidants
de plus de 65 ans (Villeneuve, 2008). Dans notre étude, les proportions sont
inversées puisque les aidants âgés de plus de 65 ans représentent 65 % de
l'échantillon (n=13). En outre, 30 % des aidants (n=6) ont plus de 75 ans alors que ces
derniers ne forment que 8 % des aidants dans la population générale (Cranswick et
Dosman, 2008). De toute évidence, ces différences relèvent du choix d'interroger des
aidants conjoints qui constituent 80 % de notre échantillon, lesquels comptent pour
25 % des aidants canadiens (Cranswick et Dosman, 2008).
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Niveau de scolarité
Le niveau de scolarité des aidants de notre échantillon varie du primaire aux études
universitaires de 2e cycle. Les statistiques relatives à la scolarité des Canadiens
démontrent que l'échantillon possède un niveau de scolarité supérieur à la moyenne.
De fait, en ne considérant que les aidants de 65 ans et plus, 8 % des aidants de
l'échantillon (n=1) détiennent un niveau de scolarité primaire contre 40% pour les
Canadiens du même âge; 46 % (n=6) ont réussi des études secondaires contre 26 %;
et 23% (n=3) ont un diplôme universitaire contre 13%. Seul le niveau d'études
techniques, professionnelles et collégiales de notre échantillon correspond à celui de la
population canadienne, soit 24 % (n=3) (Statistique Canada, 2010).
Lien entretenu avec l'aidé
Au départ, nous voulions rencontrer des aidants âgés, de plus de 65 ans, en
cohabitation avec la personne atteinte de la maladie afin d'inscrire cette étude dans une
perspective gérontologique. Or, après avoir interviewé trois aidants conjoints et fait
ressortir la valeur du lien relationnel dans la responsabilité de soins, nous avons choisi
de rencontrer des aidants qui partagent un autre lien dans le but d'explorer le rapport
aidant-aidé au regard du sentiment d'obligation observé lors des premières entrevues.
Ainsi, trois des quatre aidants suivants, soit Germain, Léa et Solange, sont
respectivement l'ami, la sœur et la fille des aidés. Par conséquent, nous avons modifié
notre échantillonnage et admis des aidants non conjoints. Notons que Germain partage
une vie commune avec l'aidé depuis plusieurs années en tant que mandataire,
accompagnateur aux rendez-vous médicaux et premier répondant pour tout ce qui
concerne les soins. Ces deux protagonistes visitent leurs familles respectives
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ensemble, qui les considèrent d'ailleurs comme un couple, de sorte que la relation
s'apparente à une relation conjugale bien qu'elle ne soit pas reconnue comme telle par
Germain.
Une autre relation, filiale, a été explorée avec l'expérience de Renée. Ce choix visait
moins son lien avec l'aidé que deux faits propres à sa situation ; le partage de la prise
en charge avec ses frères et soeurs et son rapport particulier avec le traitement sur
lequel nous revenons dans la section sur les activités professionnelles qui suit. Nous
avions en effet déjà établi que les entrevues avec les conjoints permettaient de
recueillir des informations plus riches grâce à la cohabitation avec le proche atteint de
la maladie. Ainsi, quoique cette étude s'adresse plus spécifiquement aux conjoints-
aidants, quatre d'entre eux partagent un autre type de rapport avec l'aidé.
Au total, sept aidants ont moins de 65 ans, mais quatre d'entre eux sont quand même
des conjoints (de 64 et 62 ans) et seulement trois aidants (quatre si on compte l'ami)
ont un lien autre que conjoint avec l'aidé.
Activités professionnelles passées ou actuelles
Deux aidantes déclarent avoir été mères au foyer avec six et sept enfants chacune. Le
statut professionnel du premier aidant reste inconnu, car cette question ne figurait pas
au questionnaire sociodémographique lors des deux premières entrevues. Les activités
professionnelles actuelles ou passées des 17 autres aidants sont variées, notamment
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en raison des niveaux différents de scolarité. Nous classons les activités
professionnelles sous les catégories suivantes ;
-  Services : facteur, vendeurs (2), comptable, calorifugeur, secrétaires (2),
machiniste, coiffeuse.
-  Enseignement : mathématique, santé, éducation physique, génie.
-  Santé, services sociaux et recherches médicales : auxiliaire familiale, garderie,
chef de projet clinique dans une compagnie pharmaceutique.
-  Politique : conseillère municipale.
Quatre aidants travaillent encore à temps complet au moment de l'entrevue, soit les
deux filles (Solange et Renée) dont les pères sont hébergés. Deux conjointes
poursuivent encore leurs activités professionnelles : la première par passion pour son
travail (Murielle), la seconde pour des raisons financières, étant donné qu'elle n'a pas
accès à un revenu de retraite suffisant pour subvenir à ses besoins (Carole). Tous les
autres aidants ont pris leur retraite au moment du diagnostic (pour les plus âgés) ou
cessé de travailler spécifiquement pour prendre soin de leur proche.
Lieu de vie
Comme mentionné dans la section méthodologie, les aidants rencontrés proviennent
de deux provinces différentes. Sept aidants vivent au Manitoba, soit en région urbaine à
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Winnipeg (n=6), soit en région rurale à Ile-des-Chênes (n=1)''^. Treize aidants
proviennent du Québec, soit en région urbaine plus précisément à Laval (n=6),
Longueull (n=4) et Sherbrooke (n=2), soit en région semi-rurale à Valcourt (n=1)^®.
Nombre d'enfants
La plupart des dyades aldant-aldés sont formées de couples mariés (n=16). Un seul de
ces couples n'a pas eu d'enfant (Julie). Parmi les 15 autres couples ayant eu des
enfants, 12 sont en couple depuis longtemps et ont eu des enfants ensemble. Trois
couples (Albert, Murlelle et Carole) forment des couples remariés, qui n'ont pas eu
d'enfants ensemble, mais dont les aidants et les aidés ont eu respectivement des
enfants lors de mariages précédents. Les aidants ont en moyenne trois enfants (3,3),
Incluant les enfants de l'aidé lorsque les couples n'ont pas eu leurs enfants ensemble.
Les aidants qui sont ami (Germain) et sœur (Léa) n'ont pas eu d'enfants, et leurs
proches aidés non plus.
Le nombre d'enfants s'avère une donnée pertinente dans les études sur les aidants.
Elle constitue en effet un des Indicateurs potentiels de la taille du réseau de soutien
dont dispose la personne aidante pour prendre en charge son proche.
Le tableau 7 présente les données receulllles auprès des aidants.
Dans le but d'assurer l'anonymat de l'aidant vivant à Ile-des-Chênes, petite municipalité rurale
francophone du Manitoba de 1000 habitants (5000 lorsqu'elle est incluse dans la Municipalité de Ritchot)
(Statistique Canada, 2007 b), dans le tableau, nous l'avons inscrite comme provenant de Winnipeg.
Dans le but de préserver l'anonymat de l'aidant vivant à Valcourt, ville de 2349 habitants prés de
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Albert M 65 n/d Conjoint n/d Laval, 3(3)
QC
Armand M 69 Secondaire Conjoint Facteur Laval, 1
QC
Gaétan M 64 Collég/ prof. Conjoint Vendeur Laval, 1
QC
Germain M 67 Universitaire Ami Analyste- Laval, 0
(2 3 comptable QC
cycle)
Léa F 55 Universitaire Sœur Enseignante math. Laval, 0
(1®'' cycle) QC
Lorraine F 64 Secondaire Conjoint Milieu de garde Laval, 2
QC
Solange F 55 Collég/ prof. Fille Enseignante santé Wpg, MB 3
Yolande F 67 Secondaire Conjoint Auxiliaire familiale Wpg, MB 6
Juliette F 81 Secondaire Conjoint Secrétaire Wpg, MB 4
Claire F 77 Secondaire Conjoint Mére de famille Wpg, MB 7
Grégoire M 70 Universitaire Conjoint Enseignant éd. Wpg, MB 4
(1®*^ cycle) phys.
Carmen F 77 Collég./prof. Conjoint Mère de famille Wpg, MB 6
Pierre M 77 Universitaire Conjoint Ingénieur Sherb, 2
(1®'cycle) QC
Mona F 69 Collég./prof. Conjoint Secrétaire Sherb, 3
QC
Julie F 83 Secondaire Conjoint Coiffeuse Sherb, 0
QC
Renée F 44 Collég./prof Fille Compagnie Wpg, MB 1(7)
pharmaceutique
Murielle F 64 Collég./prof. Conjoint Conseillère Long, QC 4(2)
municipale
Gérard 73 Primaire Conjoint Calorifugeur Long, QC 2
Carole F 62 Collég./prof. Conjoint Vendeuse Long, QC 2(7)
bijouterie
Légende ;
Collég/prof : collégiale/ professionnelle
n/d : non disponible
math : mathématiques





La prochaine section présente les caractéristiques reiatives aux aidés en lien avec
l'objet de recherche.
1.2 Caractéristiques des aidés
Genre
En ce qui concerne les aidés, neuf d'entre eux sont des femmes et onze des hommes.
Cette proportion ne reflète pas la réalité observée dans la population canadienne en
général puisque les hommes constituent 70 % des aidés, toutes maladies confondues
(Cranswick et Dosman, 2008). L'écart apparaît encore plus large si l'on considère les
données spécifiques aux personnes atteintes d'Alzheimer, qui rapportent que les
femmes sont plus touchées que les hommes par cette maladie (Smetanin et al., 2009).
Âge
Les aidés sont âgés de 51 à 86 ans, pour une moyenne de 72,6 ans (âge médian de 74
ans). La moitié des aidés de l'échantillon est ainsi âgée de 75 ans et plus, ce qui
correspond à la population des aidés canadiens (Cranswick et Dosman, 2008).
Date des premiers symptômes
Au moment de l'entrevue, les aidants estiment que les premiers symptômes de la
maladie remontent à 2 ans environ pour les aidés en phase précoce (n=3) et jusqu'à
plus de 10 ans pour d'autres au stade avancé (n=3). Le temps moyen se situe à 5 ans
et 8 mois. Les données recueillies ressemblent à celles de l'Enquête sociale générale
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de 2007, où les aidants de plus de 65 ans avaient fourni de l'aide ou des soins à leur
proche pendant une période moyenne de 6,5 ans. De plus, 10 % de tous les aidants
avaient procuré de l'aide à plus long terme, soit au moins 13 ans (Cranswick et
Dosman, 2008).
Date du diagnostic
Le diagnostic avait été arrêté depuis seulement 3 mois pour certains et depuis jusqu'à
10 ans pour d'autres, avec une moyenne de 3 ans et 10 mois (3,79 ans) pour
l'ensemble de l'échantillon. Avec le recul, les aidants estiment que les aidés ont en
moyenne manifesté des symptômes depuis plus de 5 ans.
Type de traitement
Par rapport au traitement pharmacologique, la plupart des aidés suivent ou ont suivi un
traitement anticholinestérasique (n=17), avec Aricept (n=12), Réminyl (n=3) ou Exelon
(n=2). À ce traitement anticholinestérasique s'ajoute un traitement antiglutamatergique
pour quatre d'entre eux (n=4). Trois aidés (n=3) ne suivent aucun traitement
pharmacologique approuvé, se contentant de produits naturels et de vitamines.
Date du début du traitement
Dix-sept aidés suivent le traitement pharmacologique, lequel a débuté pour la plupart
au moment du diagnostic (n=14/17). Ainsi, le temps moyen depuis le début du
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traitement s'avère pratiquement le même que le temps moyen du diagnostic,
respectivement de 3,57 et de 3,79 ans.
Participation à un traitement expérimental
Quatre aidants mentionnent que leur proche participait ou a participé à un traitement
expérimental, soit Gaétan, Grégoire, Pierre et Mona. Deux d'entre eux ont utilisé le
traitement expérimental en complémentarité avec Aricept. Un autre expérimentait
Réminyl, qu'il a continué, ou commencé à prendre à la fin de l'étude, alors que l'étude
expérimentale à laquelle participait le dernier a été interrompue en raison d'effets
secondaires importants chez certains sujets de la cohorte.




Profil sociodémographique des aidés au moment de l'entrevue (n=20)















Albert F 67 6,5 3 1 Réminyl Non
Armand F 66 4 3 3 Aricept Non
+ Ebixa
Gaétan F 61 6 4 4 + 0,5 Aricept Oui
+ Ebixa
Germain M 65 4 4 4 + 1 Aricept Non
+ Ebixa
Léa F 51 4,5 0,25 0,25 Exelon Non
Lorraine M 62 6,5 6 6 + 5 Aricept Non
+ Ebixa
Solange F 77 11 9 9 Aricept Non
Yolande M 79 8 7 s. 0. s. 0. s. 0
Juliette M 85 4,5 1,5 s. 0. s. 0. s. 0
Claire M 80 5,5 4 4 Aricept Non
Grégoire F 71 13 9 9 Réminyl Oui
Décès
2009
Carmen M 79 5 2 2 Aricept Non
Pierre F 75 5 2 2 Aricept Oui
Mona M 69 2 1 0,75 Aricept Oui
Julie M 85 7 4 s. 0. s. 0. s. 0
Renée M 86 10 10 10 Aricept Non
Murielle M 67 2 2 2 Aricept Non
puis
Réminyl
Gérard F 73 3 2,5 2,5 Aricept Non
Nicolas F 78 2 0,5 0,25 Aricept Non
puis
Exelon
Carole M 76 4 1 1 Aricept Non
Légende : TX : traitement s.o : sans objet en raison du non-recours au traitement pharmacologique.
Nous prenons Ici en considération uniquement les antichollnestérasiques et l'antiglutamatergique prescrits pour
le traitement de la maladie d'Alzhelmer.
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En somme, bien que réchantllion soit théorique et déterminé en fonction des besoins
de la théorie en construction, plusieurs caractéristiques sociodémographiques des
participants correspondent à celles de la population. Rappelons qu'il s'agit de la
proportion de femmes aidantes (60 %), des études techniques ou professionnelles
complétées (24 %) et de l'âge de l'aidé (50 % ont plus de 75 ans).
En ce qui concerne les différences, les aidants de l'échantillonnage sont plus âgés par
rapport â la moyenne d'âge des aidants dans la population générale, et ce, en raison
du choix d'interroger des conjoints. De plus, leur scolarité est plus élevée et les aidés
du genre masculin sont surreprésentés.
Par ailleurs, la diversité de l'échantillon constitue une richesse pour la collecte de
données relatives â l'expérience d'aidant. Nous référons ici au fait que les liens avec
l'aidé sont ceux de conjoint, de soeur, d'ami et de fille. Les activités professionnelles
des aidants reflètent également des différences, de même que les milieux de vie rural
ou urbain, et ce, dans deux provinces canadiennes. De plus, la nature et l'intensité de
l'aide apportée varient du fait que certains aidés sont au stade léger de la DTA alors
que d'autres sont au stade avancé, étant même hébergés. Enfin, des personnes
consomment des médicaments tels les anticholinestérasiques, les antipsychotiques, les
antidépresseurs ou les anxiolytiques, alors que d'autres se servent plutôt de produits
naturels ou de vitamines. Ainsi, l'échantillon permet l'observation d'expériences
multiples au regard du traitement pharmacologique.
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2. Présentation de la démarche de théorisation
La méthodologie choisie suppose que l'objet d'étude soit en constante mouvance,
s'adaptant aux données empiriques recueillies dans une démarche itérative. Dans la
seconde section de ce chapitre sur les résultats, nous décrirons ce mouvement afin de
mettre en lumière la pertinence et le fondement des changements effectués concernant
la question et les objectifs de recherche. Nous conduirons ainsi le lecteur à travers
notre interprétation des données vers les deux modèles finaux qui érigent notre théorie
de la construction de la responsabilité morale des aidants à l'égard du traitement
pharmacologique d'un proche atteint de démence. Ce chapitre sert donc par la même
occasion de trame de fond au chapitre suivant, lequel présente en détail les modèles
théoriques issus de l'étude.
2.1 Développement de la question de recherche
La première question de recherche formulée abordait la notion d'expérience morale des
aidants au regard du traitement. Notre intérêt pour les enjeux éthiques associés au
traitement et le manque de connaissances empiriques dans ce domaine en ont guidé la
formulation. Ainsi, nous cherchions dans un premier temps à répondre à la question
suivante : Quelle est l'expérience morale des aidants au regard du processus du
traitement pharmacologique de leur proche atteint de DTA?
Or, nous avons souhaité mieux représenter l'éthique de l'altérité d'Emmanuel Lévinas,
choisie comme l'un des deux cadres conceptuels de cette étude, laquelle implique le
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concept de responsabilité à l'égard de l'autre. La question s'est alors reformulée dans
un second temps comme suit : Quelle est la nature de la responsabilité morale des
aidants au regard du processus de traitement pharmacologique de leur conjoint atteint
de DTA?
Il appert, à la lumière de l'analyse des données, que la responsabilité morale des
aidants à l'égard du traitement peut difficilement se définir à partir de sa seule nature.
En effet, dans la perspective de notre cadre conceptuel interactionniste, la
responsabilité n'existe pas d'elle-même, mais se construit dans un processus
d'interaction avec les autres et l'environnement dans lequel elle prend forme. C'est
ainsi que la troisième et dernière version de la question de recherche est devenue :
Comment la responsabilité morale des aidants à l'égard du traitement pharmacologique
de leur proche atteint de la maladie d'Alzheimer se construit-elle? Cette tranformation
est résumée dans le tableau 9.
Tableau 9
Transformation de la question de recherche
Première version Deuxième version Troisième version
Quelle est l'expérience Quelle est la nature de la Comment la responsabilité
morale des aidants au responsabilité morale des morale des aidants à
regard du processus du aidants au regard du l'égard du traitement
traitement pharmacologique Processus de traitement pharmacologique de leur
oharmacolooiaue de leurde leur proche atteint de conjoint atteint de DTA? proche atteint de la maladie
DTA? d'Alzheimer se construit-
elle?
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Ainsi, alors que les premières versions de la question de recherche découlent de la
littérature et de notre propre expérience, la dernière version s'ancre davantage dans
l'expérience des aidants puisqu'elle fut formulée en cours d'analyse des données.
Toutefois, elle demeure liée aux cadres théoriques.
2.2 Développement des objectifs de recherche
Nous avions émis parallèlement des objectifs spécifiques pour répondre à la première
version de la question de recherche. Comme pour elle, l'analyse des données a incité
la transformation des objectifs de la recherche. Dans la première version, nous
voulions, comme objectifs spécifiques, décrire l'expérience à l'égard du traitement;
décrire l'influence de l'interaction aidant-aidé sur cette expérience; et proposer une
réflexion éthique de cette expérience. Or, comme notre question a évolué, nos objectifs
se sont également précisés. Nous nous sommes aperçues qu'il est difficile d'évoquer la
responsabilité à l'égard du traitement sans d'abord s'attarder à la responsabilité en
général pour deux raisons : elle englobe la responsabilité face au traitement et les
aidants ne parviennent pas à en faire abstraction. Dans la seconde formulation des
objectifs spécifiques, nous avons donc distingué l'expérience des aidants quant au
traitement du sens qu'ils accordent à leur expérience et avons ajouté l'expérience de la
responsabilité en général.
L'analyse des dernières entrevues a imposé une troisième formulation des objectifs
spécifiques. Nous avons compris que l'expérience de la responsabilité se construit à
travers l'interaction, mais également à travers le sens de cette responsabilité de soins
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auprès du proche. Ainsi, nous avons reflété cette interaction dans les objectifs. Dés
lors, nous avons conservé deux objectifs en distinguant l'expérience du sens et la
responsabilité en général de la responsabilité à l'égard du traitement.
La quatrième reformulation rend mieux compte du cadre théorique interactionniste et
des données recueillies auprès des aidants dans les entrevues tout en répondant à la
question de recherche. Nos derniers objectifs spécifiques s'énoncent alors ainsi :
1) Décrire et comprendre en quoi le rôle d'aidant constitue une responsabilité
morale à l'égard du proche.
2) Décrire et comprendre comment l'expérience des aidants quant au traitement
pharmacologique de leur proche fait partie de cette responsabilité morale.




Transformation des objectifs spécifiques de recherche
Première version Deuxième version Troisième version Quatrième version
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La figure 3 qui suit représente une synthèse de la question de recherche et des
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pharmacologique de leur
proche fait partie de cette
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Modèle 2 ; Engagement des
aidants dans le traitement
pharmacologique de leur
proche attient de DTA
Figure 3 : Synthèse de la question de recherche et des objectifs spécifiques finaux.
2.2.1 Évolution de l'échantillonnage
De la même manière, notre échantillonange s'est aussi modifié en cours de processus
dans la perspective de tenir compte de réchantillonnage théorique préconisé par la
théorisation ancrée. Nos premiers aidants étaient des conjoints. Par la suite, nous
avons sélectionnés des aidants ayant un lien différent avec l'aidé afin d'élargir la
catégorie « expérience relationnelle » que nous avions commencé à décrire. Ainsi,
dans la phase d'échantillonnage suivante, nous avons rencontré une fille, une sœur et
un ami de la personne aidée. Or, nous avons vite constaté que les données receuillies
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dans ces entrevues ne nous paraissaient pas aussi riche en l'absence de cohabitation
de la fille et la soeur avec l'aidé. Bien que les propos quant aux rapports relationnels de
la dyade aidant-aidé alimentaient cette catégorie, l'expérience d'aide en général en
était affaiblie par le manque de contacts réguliers et quotidien avec leur proche. Bref,
notre étude s'intéresse principalement aux conjoints de personnes atteintes de la
maladie d'Alzheimer, auxquels nous avons ajouté des aidants ayant un autre type de
relation pour élargir la catégorie à l'étude.
2.3 Développement des modèles érigeant la théorie
Afin de répondre aux deux objectifs spécifiques de l'étude, nous construisons deux
modèles distincts ancrés dans les discours des aidants que nous détaillerons dans la
section Interprétation des données qui suit. Mais auparavant, nous expliquons ici la
démarche qui a conduit à la formulation des modèles dans le but de les contextualiser.
2.3.1 Modèle 1 : Construction de la signification de la responsabilité morale des
aidants envers leur proche atteint de la MA
Le premier modèle répond au premier objectif spécifique, soit de décrire et comprendre
en quoi le rôle d'aidant constitue une responsabilité morale envers leur proche. Au
début de la collecte des données, nous avons questionné les aidants sur leur
responsabilité, en l'abordant sous l'angle du rôle par rapport à leur proche. L'analyse
des quatre premières entrevues a été réalisée avec un codage ouvert qui permet
l'émergence de concepts initiaux. Ce codage a rapidement fait ressortir d'une part que
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la responsabilité se divise en deux idées : celle qu'assument les aidants, soit une
responsabilité plus globale; et celle partagée avec la famille ou les professionnels par le
biais généralement de tâches plus techniques. D'autre part, la responsabilité comprend
des éléments d'interprétation de sorte que la notion de « représentation de la
responsabilité » est plus juste que simplement « responsabilité ». Plusieurs concepts,
dont certains empruntés à Lévinas, sont venus décrire la représentation de la
responsabilité des aidants : réciprocité, asymétrie, obligation et limites de l'aidant. La
responsabilité apparaît alors clairement dans le discours des aidants comme une
assignation d'ordre éthique.
Nous avons ensuite constaté que la responsabilité s'avérait davantage un processus
qu'une catégorie. Nous avons donc adopté la notion de « responsabilisation ». La
responsabilisation semble provenir de processus préalables, dont l'expérience de prise
en charge antérieure des aidants (par exemple de leurs parents) et le développement
de la maladie du proche qui constitue l'élément déclencheur de la prise de
responsabilité.
De responsabilité au départ, puis représentation de la responsabilité, la catégorie s'est
transformée en processus de responsabilisation. De fait, la responsabilité d'aidant ne
représente pas une responsabilité statique. Elle évolue dans le temps et s'inscrit dans
le cadre d'une expérience relationnelle mouvante. Comme nous travaillions alors avec
les premiers objectifs spécifiques qui incluaient l'interaction aidant-aidé, nous nous
sommes demandées si la nature du lien constitue une des conditions préalables au
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développement de la responsabilisation de l'aidant et, le cas échéant, quel en est
l'impact sur la responsabilité.
C'est suite à l'analyse des quatre entrevues subséquentes, donc suite à la synthèse
des huit premières entrevues, que le rôle d'aidant s'est élargi au-delà de la simple
définition de la responsabilité d'aider. L'interprétation des discours des aidants a alors
éclairé leur rôle comme une responsabilité d'aide assumée ou obligée qui conduit à
vivre quatre formes d'expériences différentes, mais interreliées ; une expérience morale
empreinte de sens, de devoir, de valeurs, de pressions externes; une expérience
relationnelle bâtie sur la force du lien avec l'aidé, l'empathie, la réciprocité et la
promesse de prendre soin; une expérience partagée dans la mesure où certaines
tâches sont déléguées â d'autres par les aidants; et enfin une expérience continue qui
ne s'estompe ni avec le temps ni avec le lieu. Les différentes formes d'expériences
contribuent au sens donné â leur responsabilité et par conséquent â la constitution de
leur identité comme aidant. Un premier modèle théorique pour représenter ce
processus de constitution de l'identité d'aidant a alors été produit. Il est présenté â la
figure 4 qui suit.
183





Valeurs deA ( portées / Sens du









devoirAssumée \/^ . . A l

















Figure 4 : Modèle 1 : Constitution de l'identité d'aidant. Synthèse des entrevues 001 à
008.
Ce schéma interprétatif des données ne dévoilait toutefois pas l'ampleur de l'interaction
entre les expériences et donnait l'impression d'un portrait statique plutôt que d'un
processus, en dépit de l'effort pour démontrer les interactions entre les différentes
expériences. En effet, souhaitant faire émerger des catégories, concepts et dimensions,
nous avons négligé la mise en valeur du principe d'interaction qui doit les lier. De plus,
nous perdons la centralité du concept d'expérience relationnelle émanant des données.
C'est ainsi que l'analyse des quatre entrevues suivantes, donc la synthèse des douze
premières entrevues, soulève l'idée d'un processus de construction identitaire graduel,
dont l'expérience relationnelle représente l'épicentre. Selon notre interprétation des
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données, l'identité d'aidant prend naissance et revêt toute son essence dans
l'expérience relationnelle avec le proche. De fait, les aidants perçoivent leur
responsabilité d'aide comme un rôle parental, un devoir, des renoncements, des deuils,
un accomplissement de soi ou une protection de l'identité de l'aidé, tout en tenant
compte de la manière dont les autres les considèrent dans ce rôle. Ainsi, les différentes
représentations s'imprègnent et se construisent dans un rapport relationnel avec le
proche faisant du rôle d'aidant une responsabilité morale.
Une série de transformations suit la construction du sens de la responsabilité d'aidant :
la transformation du lien, la transformation de soi et la reconstruction de la réalité. Elles
aboutissent à la constitution de l'identité d'aidant. Ces nouvelles catégories nous
paraissent mieux illustrer l'aspect interactionnel que les aidants nous livrent dans
l'expérience de devenir responsable de l'autre, tout en accentuant l'idée d'une
expérience relationnelle partagée avec le proche. Le modèle s'est alors modifié comme
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Figure 5 : Modèle 1 : Constitution de l'identité d'aidant. Synthèse des entrevues 001 à
012.
D'autres entrevues ont été nécessaires pour mieux comprendre les nouvelles
catégories de représentation de la responsabilité et de transformations du lien, de soi et
de la réalité. L'analyse et l'interprétation de ces nouvelles données ont conduit à
l'élaboration d'un troisième schéma synthèse reflétant les 16 premières entrevues. Il
illustre le modèle de construction de la représentation de la responsabilité d'aidant.
L'analyse des données a permis de saisir non seulement que l'expérience du devenir
aidant est un processus construit à travers des interactions, mais qu'il implique aussi un
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processus de déconstruction et reconstruction d'identités multiples : de l'aidé, de la
relation, de l'aidant lui-même. Ce qui nous amène à schématiser les données dans le
modèle qui suit. Chacune des catégories s'est enrichie au fur et à mesure de la collecte
des données dans la perspective de l'échantillonnage théorique. Nous passons donc
ici, à la figure 6, de la constitution de l'identité d'aidant à la construction de la
représentation du rôle d'aidant, qui nous semble plus juste.
Aidé : l'autre vulnérable
*Mdentité antérieure à la MA
❖Transformation de l'aidé
Relation aidé/aidant : le
cosurde la représentation de
la responsabilité
v Relation antérieure à la MA
❖Transformation de la relation
v Recherche de sens à la MA
ancrée dans la relation
Aidant :
❖Fondement interne de la responsabilité:
❖devoir, amour
v Fondement externe de la responsabilité :
v Déterminisme de la MA
❖Actualisation de la responsabilité au quotidien
Impacts pour le sol de l'aidant
v Épuisement




Rôle de soutien de l'aidant
Rôle de regard critique face à l'aidant et l'aidé
Rôle de transmission des normativités régulant le rôle d'aidant
Figure 6 : Modèle 1 : Construction de la représentation du rôle d'aidant.Synthèse des
entrevues 001 à 016.
Nous avons par la suite procédé à la validation de ce schéma avec les quatre dernières
entrevues, considérant la redondance de certains concepts et catégories retrouvés.
Nous ne prétendons pas ici avoir atteint la saturation des catégories considérant
l'hétérogénéité des participants, des expériences et de l'amplitude théorique possible
des catégories abordées. Le schéma est demeuré sensiblement le même, bien que les
catégories aient été légèrement reformulées. Ainsi, le modèle présenté à la figure 7
illustre la manière dont les aidants donnent sens à leur responsabilité à travers les
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transformations de l'aidé, la relation avec lui, leurs propres fondements et expériences
d'aide, de même que par le biais de leur rapport aux autres.
AIDÉ : précurseur de la prise de
responsabilité
Identité antérieure à la MA




RELATION AIDÉ/AIDANT : Interaction
centrale de la représentation de la
responsabilité
Responsabilité Inscrite dans une relation
préexistante
Prise de conscience de la vulnérabilité de
l'aidé
Transformation de la relation
Responsabilité ancrée dans une relation
réinventée
AIDANT : agent actif de la
représentation de la
responsabilité




Actualisation de la responsabilité
-Promotion de valeurs morales
- Résolution dilemmes éthiques
-Élaboration stratégies maintien de
sol, de l'autre et de la relation




-Renoncements de soi/deuils de
l'autre
- Émergence de limites Imaginaires
et réelles
RAPPORT AUX AUTRES : Heu de confrontation
permettant rintérlorisation de la représentation et la
singularisatlon de la responsabilité
Prise de conscience du besoin d'aide
Réticence à recourir aux services
Paradoxe de l'aide reçue par les pairs
Remise en question des conseils reçus
Figure 7 .• Modèle 1 : Construction de la représentation de la responsabilité morale des
aidants à l'égard de leur proche atteint de DTA.Synthèse des entrevues 001 à 020.
Finalement, nous avons une fois encore retravaillé la présentation du schéma pour
mieux illustrer les différents processus présents dans chacune des quatre grandes
catégories. Ainsi, le schéma final se trouve plus dynamique et correspond davantage à
ce que nous tentons de faire ressortir par ce modèle théorique. C'est Ici que nos
derniers objectifs spécifiques ont pris forme de manière à mieux refléter les données.
Ainsi, afin de comprendre en quoi le rôle d'aidant est une responsabilité morale, la
figure 8 décrit comment se construit la signification de cette responsabilité morale par
les aidants.
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Figure 8 : Modèle 1 : Construction de la signification de la responsabilité morale des
aidants à l'égard de leur proche. Schéma final des entrevues 001 à 020.
Dés lors, nous avons atteint le premier objectif fixé, soit de décrire et comprendre en
quoi le rôle d'aidant constitue une responsabilité morale auprès du proche atteint de
démence. Le modèle présenté, d'une part, renseigne sur le sens de la responsabilité
morale, d'autre part permet de comprendre comment se construit cette signification. La
seconde section de ce chapitre consacre une soixantaine de pages à expliciter
rarticulation des catégories et processus présents dans ce modèle. Résumons-les ici.
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La responsabilité morale des aidants se construit sur la base de quatre pôles
principaux. D'abord, par la relation avec leur proche, laquelle constitue le fondement de
l'expérience morale de la responsabilité. La relation antérieure à la prise de
responsabilité se transforme et se réinvente en fonction des contingences de la
maladie, et ce, dans un rapport de réciprocité en dépit de la maladie. Le second pôle
faisant de ce rôle d'aidant une responsabilité morale concerne la nature même de la
maladie et des transformations de l'aidé qu'elle implique. Troisième pôle, l'aidant lui-
même, qui par son agir à l'égard du proche, contribue à rendre morale cette
responsabilité; par les fondements de départ qui guident la prise de responsabilité, par
la manière dont il actualise son rôle au quotidien et par la façon de répondre, et
d'évoluer, à l'appel de la responsabilité. Enfin, le quatrième pôle conceme le rapport
aux autres. Bien que confrontés à des représentations différentes de leur rôle au
contact des autres, les aidants parviennent tout de même à singulariser leur
responsabilité. Cette singularisation de la responsabilité des aidants est notamment
fondée sur la relation et elle se manifeste dans leur réponse à l'appel de la
responsabilité : ce qui en fait une représentation signifiante.
Plus succinctement, le rôle d'aidant représente une responsabilité morale fondée sur
quatre éléments constitutifs et en interaction : 1) la relation avec l'autre, 2) la nature de
la maladie de l'aidé, 3) les croyances, actions et réponses en regard de la
responsabilité, et 4) la confrontation avec les autres qui permet la singularisation de la
responsabilité.
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2.3.2 Modèle 2 : Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique
de leur proche atteint de la MA
La reformulation des objectifs de recherche dans le processus itératif d'analyse des
données nous a incitées à distinguer la responsabilité générale de la responsabilité
spécifique à l'égard du traitement. Les deux modèles présentés reflètent cette
distinction. Toutefois, le travail d'interprétation des données a mis en lumière que la
responsabilité à l'égard du traitement fait partie intégrante de la responsabilité générale
d'aidant. Les aidants envisagent et assument leur responsabilité face au traitement de
la même façon qu'ils assument leur responsabilité générale. Toutefois, des tâches
spécifiques à cette responsabilité de même qu'un sens particulier lui sont attribués. Le
second modèle répond ainsi au deuxième objectif spécifique à l'étude : décrire et
comprendre en quoi l'expérience des aidants quant au traitement pharmacologique de
leur proche fait partie de cette responsabilité morale.
De la même façon que pour le premier modèle, il s'avère essentiel de décrire la route
empruntée pour en arriver au modèle final afin d'en saisir la pertinence et le degré
d'ancrage dans les données. Il est apparu dés l'analyse de la première entrevue que la
responsabilité à l'égard du traitement implique un certain nombre de tâches. Celles-ci
ne servent pas à rapporter de manière statique la responsabilité dans le traitement,
mais plutôt à définir en différentes propriétés et dimensions l'engagement dans le
traitement pour en refléter la profondeur et la complexité. Il s'agit spécifiquement du
diagnostic, de l'ordonnance, de la décision de recourir à la médication, du choix du
médicament et de l'ajustement du dosage. Il semble dés lors que certaines
responsabilités relatives au traitement soient assumées par les aidants, notamment en
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ce qui concerne les démarches pour l'obtention d'un diagnostic ou la gestion
quotidienne du traitement. Nous avons alors nommé « autonomisation » l'engagement
dans le traitement. En parallèle, d'autres rôles au regard du traitement relèvent des
médecins, comme le choix de recourir à une médication plus traditionnelle ou le type de
médicament prescrit.
Nous avons aussi identifié dans les premières entrevues que la représentation du
traitement s'avère plus inclusive que nous l'avions envisagée initialement. Alors qu'elle
englobait pour nous les traitements anticholinestérasiques et antiglutamatergique, les
aidants y incluaient aussi d'autres médicaments pour le soulagement de symptômes
reliés à la MA comme les antidépresseurs, les antipsychotiques ou les somnifères. Ils y
associent également des éléments non pharmacologiques comme des attitudes à
l'égard du proche, de la stimulation physique ou cognitive, des vitamines, des
nutriments, des produits naturels, et même des aliments. Dès lors, il a fallu tenir compte
de la vision holistique des aidants au regard du traitement, en dépit du fait que l'objet
d'étude ciblait au départ les médicaments contre la maladie d'Alzheimer.
Selon l'interprétation des données à ce stade premier d'analyse, le traitement revêtait
une obligation morale et un espoir pour les aidants. Ils se sentaient en quelque sorte
obligés d'y recourir en ce sens qu'ils ne ressentaient pas qu'on leur laissait le choix.
Nous avions également remarqué l'espoir qu'ils entretenaient face au traitement : ils
espéraient qu'il contribuerait à une détérioration moins rapide. L'analyse des données
nous a permis de mettre en lumière les attentes générales envers le traitement : une
stabilisation de la maladie et des impacts positifs perceptibles du traitement.
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L'exploration des catégories s'est avérée nécessaire pour saisir l'articulation entre
chacune d'elles au cours de la phase suivante de collecte de données. Considérant la
nature des catégories recensées et la complexité que nous commencions à voir
poindre, nous avons choisi de scinder le modèle en deux schémas différents, mais
interreliés : la représentation du traitement (modèle 2) et l'implication dans le traitement
(modèle 3). La poursuite de la collecte de données a servi à éprouver cette décision.
Ainsi, l'analyse des huit premières entrevues nous a conduites à l'élaboration d'un
modèle de représentation du traitement comportant trois idées principales : le
traitement vu comme un processus holistique impliquant des médicaments, des
interventions non pharmacologiques et des traitements alternatifs; le traitement vu
comme une prescription médicale induite par les attentes face aux traitements et
l'évaluation de l'impact du traitement; enfin le traitement vu comme une obligation
éthique motivée par le doute et l'espoir.
Les aidants perçoivent bien entendu le traitement comme une prescription médicale
provenant du médecin. Ils énoncent dans la foulée leurs attentes face à ce traitement,
reflétant de grands espoirs quant à son impact potentiel, de même qu'une appréciation
positive de son effet. Cela les incite ou les oblige à poursuivre le traitement puisqu'il n'y
a aucune raison valable de ne pas le faire. Or, dans certains cas, les aidants
maintiennent un traitement malgré le peu de résultats observables ou en dépit d'effets
secondaires importants. Dès lors, une obligation éthique envers leur proche, médiatisée
par l'espoir, les incite dans cette voie « parce qu'on ne sait jamais ». Enfin, l'obligation
éthique envers le proche encourage tout de même certains aidants à remettre en
question le traitement traditionnel anticholinestérasique lorsqu'il ne convient pas. C'est
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à partir de ces considérations que nous avons pu concevoir un premier schéma qui
illustre la représentation du traitement, présenté ici à la figure 9.
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Figure 9 : Modèle 2 ; Représentation du traitement. Synthèse des entrevues 001 à
008.
L'analyse des entrevues suivantes a permis de valider la représentation holistique du
traitement. De toute évidence, les nouveaux aidants partagent aussi cette vision
holistique, au point de nous inciter à l'illustrer au sein du schéma subséquent dans une
position qui englobe les autres représentations. Par ailleurs, les nouvelles entrevues
ont permis de mettre en lumière des aspects de la représentation du traitement qui
n'étaient pas apparus lors des premières entrevues. Par exemple, l'obligation
d'accepter le médicament est ici comprise comme une prescription médicale relevant
du locus de contrôle externe et alimentée par le rapport asymétrique avec le médecin.
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Enfin, nous avons relevé que les aidants poursuivent le traitement parce qu'il répond
aux attentes ou, lorsque ce n'est pas le cas, parce qu'ils entretiennent l'espoir que ce
sera mieux en le poursuivant. Dès lors, dans le prolongement des discours des aidants,
nous avons avancé l'Idée que les aidants se représentent le traitement comme une
conviction qu'il s'agit de la meilleure solution pour le proche. Cela reflète un locus de
contrôle Interne alimenté par des attentes d'amélioration, une appréciation de l'Impact
positif du traitement, l'espoir d'une détérioration moins rapide et la capacité de payer le
médicament. Le second schéma créé, présenté Ici à la figure 10, s'avère plus simple
que le précédent tout en n'omettant rien de la complexité Initialement observée du
phénomène et des principales catégories qui le composent.
Traitement holistique
:  intervBfilions weirt*
•ntieholtn««t«r»«iqim p«ycho(ropM «t eommunjcatiorm«il«
■ntl-atut»matorgiquM nuWtwitt* ■kmants
Asymatna dans w rapport
m^ocinAaldarMsurdécisiortTX
Raconnalssanca d«
l'axpartisa médicato an raoard c
Locus de contrôle externe
Prescription médicale
Evaluation positive de l'impact
Espoir de détérioration moins i
Parcaption de La capacité de p
Locus de contrôle interne ;
Conviction n^illeure décision
Figure 10 : Modèle 2 : Représentation du traitement. Synthèse des entrevues 001 à
012.
En ce qui a trait au modèle 3 sur l'Implication dans le traitement, nous avons
abandonné l'Idée de le décrire à l'aide des différentes étapes du traitement comme la
décision de traitement, la gestion des effets secondaires, etc. Nous entretenions
l'Impression que cela ne permettrait pas d'en saisir le caractère dynamique. Nous
195
avons conservé l'idée d'un processus d'autonomisatlon en Interprétant les données de
manière à faire ressortir les composantes de cette autonomisation, lesquelles s'avèrent
présentes à plusieurs étapes lors du traitement. De plus, cette manière d'envisager
l'implication dans le traitement nous permet d'y inclure les modèles 1 et 2, donc de
produire un modèle plus complet intégrant les 3 différents schémas.
Il appert premièrement, à partir de l'interprétation des contenus des huit premières
entrevues, que l'engagement dans le traitement nécessite des conditions facilitantes.
Elles comptent les connaissances préalables ou acquises des aidants sur la maladie et
le traitement, leur perception des compétences requises pour s'impliquer dans le
traitement, la représentation du traitement (le modèle 2) et la consolidation de leur
identité en tant qu'aidant (le modèle 1).
Deuxièmement, en revanche, des conditions qui entravent l'engagement dans le
traitement sont aussi présentes : l'absence de connaissances, les rapports relationnels
difficiles avec le médecin et les contraintes institutionnelles. Les rapports relationnels
difficiles prennent les formes d'un manque de reconnaissance ressenti par les aidants,
d'une mauvaise communication ou de l'absence de collaboration du médecin à certains
moments du traitement. Les contraintes institutionnelles réfèrent soit à la philosophie
des institutions auxquelles les aidants recourent pour être secondés dans leur
responsabilité, soit aux délais pour obtenir des rendez-vous ou le diagnostic. Il a été
ainsi possible de créer une première version d'un schéma explicatif des interactions qui
permettent l'autonomisation des aidants dans le traitement, nommée également







































Figure 11 : Modèle 3 : Autonomisation (responsabilisation) dans le traitement. Synthèse
des entrevues 001 à 008.
Le schéma nous paraissait comporter deux limites. D'abord, les liens entre les
différentes catégories méritent d'être mieux représentés et articulés. Ensuite, le modèle
perd un peu son sens sans les étapes du traitement que nous estimons, en fin de
compte, devoir mettre en valeur. Il nous a fallu trouver une autre façon de présenter à
la fois les étapes du traitement (gestion de la médication, surveillance des effets
secondaires, etc.) et les composantes de cette implication (connaissances,
compétences, etc.).
Nous avons d'abord imaginé représenter en continuum les différentes étapes, les
positionnant sous le schéma précédent, suggérant que les conditions qui facilitent ou
entravent l'engagement dans le traitement s'appliquent à l'ensemble des étapes. Or,
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l'implication des aidants dans le traitement ne se manifeste pas de la même manière à
chacune des étapes, comme on l'observe dans les entrevues. La représentation
imaginée devenait inappropriée. Toutefois, des déterminants individuels, relationnels et
organisationnels modulent l'implication. Ils constituent des conditions reflétant les
capacités des aidants à s'impliquer ou non dans le traitement de leur proche à chacune
des étapes et de manière différente.
Nous avons par exemple conservé la catégorie « connaissance ». Les connaissances
des aidants sur la maladie et le traitement, qu'elles soient antérieures à la maladie de
leur proche ou acquises par la suite, ont pour principal impact de faciliter l'implication
en ce qui concerne le diagnostic, la décision de traitement et l'accès aux services. À
l'opposé, le manque de connaissances favorise le recours au locus de contrôle externe
qui consiste à envisager le traitement comme une prescription médicale sans
implication dans la décision de traitement.
De même, la « réflexivité des aidants », utilisée à la place de la catégorie
« compétence » du schéma antérieur, se manifeste moins lors de la décision de
traitement et plus lors du suivi de la médication. Le suivi comprend la surveillance de la
prise de médicaments, la gestion des effets secondaires et la modification du dosage; il
est également présent lors de l'arrêt du traitement. Dans certains cas, les étapes sont
exclusivement vécues au domicile des aidants, donc en l'absence d'interactions
quotidiennes et systématiques avec des médecins ou professionnels de la santé. Dans
d'autres cas, ce sont précisément ces interactions avec les professionnels qui
permettent la réflexivité des aidants.
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Les interactions avec le médecin, identifiées préalablement comme des contraintes
relationnelles, agissent ainsi plutôt comme des déterminants relationnels susceptibles
d'intervenir sur la capacité des aidants à s'impliquer ou non dans le traitement du
proche. L'interaction positive permet en effet aux aidants de s'impliquer dans la
décision de traitement, la gestion des effets secondaires et la modification du dosage.
Par conséquent, les interactions peuvent être positives et faciliter l'implication des
aidants.
Enfin, nous conservons les contraintes institutionnelles susceptibles d'intervenir lors de
certaines étapes pour entraver ou faciliter l'implication dans le traitement. De fait, les
contraintes peuvent motiver l'aidant à s'impliquer davantage pour défendre les droits de
son proche à recevoir un traitement adéquat. En revanche, ces contraintes peuvent
aussi freiner les aidants en leur laissant un sentiment de dépossession et de perte de
pouvoir, notamment aux étapes du diagnostic, de la décision de traitement ou
d'hébergement du proche.
La figure 12 présente le schéma construit pour illustrer les données relatives à
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Figure 12 : Modèle 3 : Implication dans le traitement. Synthèse des entrevues 001 à
012.
L'analyse des entrevues subséquentes, soit l'interprétation des 16 premières
entrevues, nous a ramenées en arrière. En effet, bien que la représentation du
traitement soit distincte de l'implication dans le traitement au pian conceptuel tel que le
démontrent les schémas 2 et 3, il nous semblait qu'elles ne formaient qu'une seule et
même idée empirique pour les aidants. La représentation du traitement devenait
dorénavant une partie intégrante de l'implication des aidants dans le traitement. Ainsi,
de deux modèles, nous sommes revenues à un seul en joignant les modèles 2 et 3.
Cela a permis une dernière reformulation des objectifs spécifiques en deux parties, l'un
concernant la responsabilité (construction de la signification morale de la responsabilité
d'aidant) et l'autre traitant de l'implication dans le traitement qui inclut la représentation
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du traitement. Nous avons par conséquent construit ce nouveau schéma, ici présenté à
la figure 13, qui reflète les données des 16 premières entrevues.
3. Constitution de la représentation du TX
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6. Actualisation du rôle dans e TX
v Surveillance de la pnse de médicament
v Sun/eillance des effets secondaires
v Ajustement de dosage
v Vérification de l'atteinte des objectifs TX
v Évaluation des risques/couts/bénéfices
Figure 13 : Modèle 2 ; Implication des aidants dans le traitement pharmacologique de
leur proche atteint de la MA. Synthèse des entrevues 001 à 016.
Les quatre dernières entrevues ont été réalisées dans la perspective de valider le
schéma des 16 premières entrevues. Les catégories sont demeurées les mêmes. Par
contre, le schéma s'est quelque peu modifié afin de mieux représenter les interactions
entre elles. Dès lors, la figure 14 représente la synthèse finale des 20 entrevues. Il
illustre le processus d'implication des aidants dans le traitement.
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*> Surveillance de la prise de médicament
•> Surveillance des effets secondaires
Ajustement de dosage
v Changement médicament
•> Décision amèt de traitement
Figure 14 : Modèle 2 : Implication des aidants dans le traitement pharmacoiogique de
leur proche atteint de la MA. Synthèse des entrevues 001 à 020.
Le schéma synthèse permet de mieux comprendre l'expérience des aidants au regard
du traitement, tout en procurant les éléments essentiels au développement de la
représentation du traitement. De fait, l'implication dans le traitement s'avère un
processus par lequel les aidants acceptent la prescription puis recherchent des
informations et réfléchissent pour enfin internaliser la première décision de traitement.
L'internalisation conduit à l'actualisation du rôle dans le traitement à plusieurs étapes
Or, l'actualisation n'est possible que dans l'interaction avec le médecin et en fonction
de la représentation qu'ils se font du traitement. Enfin, l'implication se produit dans un
contexte général d'accès aux services. Cependant, nous avons repris le schéma avec
deux motivations. Nous voulions rendre encore plus explicite le processus sous-jacent
de l'implication dans le traitement, de même que mettre en évidence la catégorie
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centrale de ce modèle, « représentation du traitement », et le lien qu'elle entretient avec
les autres catégories. La notion « d'implication » dans le traitement a aussi été
remplacée par « engagement », ce qui nous paraît plus juste.
Ce dernier modèle, la figure 15 ci-dessous, nous semble correspondre davantage à
l'objectif spécifique qui est de comprendre comment l'expérience en regard du
traitement pharmacologique fait partie intégrante de la responsabilité morale plus
globale des aidants à l'égard de leur proche.
Accès au traitement
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Décision arrêt delX
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Figure 15 : Modèle 2 ; Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de
leur proche atteint de la MA. Schéma final des entrevues 001 à 020.
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En résumé, ce dernier modèle illustre le processus d'engagement des aidants dans le
traitement. D'abord, ces derniers perçoivent le traitement comme une prescription
médicale, dans son sens d'ordonnance et d'obligation, en raison de l'espoir qu'ils
entretiennent envers le traitement et de la confiance aux statut et compétences du
médecin. Ensuite, les aidants entreprennent une recherche d'informations sur le
traitement qui leur permet de réfléchir puis d'internaliser la décision de départ. Il s'agit
maintenant de leur décision qu'ils vont actualiser au quotidien par le biais des tâches
spécifiques, par exemple, surveiller la prise de médicaments ou les effets secondaires,
ou encore ajuster le dosage. Cette implication des aidants nécessite l'interaction avec
leur médecin, présente aux phases de prescription, de recherche d'informations et
d'actualisation dans le traitement. Ces relations, à la fois positives et négatives, sont
perçues par les aidants comme relevant d'un rapport asymétrique, d'une
reconnaissance réciproque des compétences et d'un manque de prise en compte de la
part des médecins de leur responsabilité morale. Les phases de réflexion et
d'actualisation dans le traitement sont, quant à elle, subordonnées à la relation aidant-
aidé. Relation, comme nous l'avons vue, au centre du modèle précédent, permettant le
lien entre les deux modèles.
Toutes les phases d'engagement dans le traitement, de la prescription à l'actualisation,
de même que la relation avec l'aidé et le médecin, façonnent la représentation du
traitement situé au cœur de ce modèle. Les aidants se représentent le traitement
comme holistique, stabilisant leur proche et empêchant une détérioration rapide. Enfin,
l'engagement des aidants exige un contexte social plus large d'accès au traitement.
Dans notre étude, les aidants ont soulevé le fait que les délais d'attente, les politiques
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d'administration des médicaments en milieu institutionnel et leur coût dont des facteurs
d'accessibilité au traitement.
En somme, les versions définitives des modèles 1 « Construction de la signification de
la responsabilité morale des aidants à l'égard de leur proche atteint de la MA » et 2
« Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de leur proche atteint
de la MA » renvoient très clairement aux deux objectifs spécifiques, et répondent à la
question de recherche Comment la responsabilité morale des aidants à l'égard du
traitement pharmacologique de leur proche atteint de la maladie d'Alzheimer se
construit-elle ? Effectivement, le traitement pharmacologique n'est pas perçu par les
aidants comme un tiers vers lequel ils se tournent pour se déresponsabiliser envers
leur proche. Au contraire, l'engagement des aidants dans le traitement repose
essentiellement sur le fondement moral de la responsabilité auprès de leur proche, dont
le rapport relationnel aidant-aidé est le confluent.
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3. Analyse et interprétation des données
Modèle 1 : Construction de la signification de la responsabilité morale des aidants à
l'égard de leur proche atteint de la MA
Dans le but de mieux saisir la construction de la responsabilité morale des aidants dans
le traitement pharmacologique de leur proche atteint de la maladie d'Alzheimer, nous
avons d'abord considéré la signification plus large de la responsabilité morale envers le
proche. La recension des écrits fait particulièrement ressortir que le rôle d'aidant, en
raison de la nature des enjeux éthiques impliqués, constitue une expérience
éminemment morale. Nous cherchons ainsi à décrire comment se construit la
signification de la responsabilité morale des aidants envers leur proche. L'analyse des
données permet de mettre en lumière que cette responsabilité se construit à partir de la
relation aidé-aidant qui constitue l'interaction centrale de cette responsabilité; de l'aidé,
dans la mesure où la nature des transformations reliées à la maladie agissent comme
précurseures de la responsabilité d'aide; de l'aidant, qui par ses fondements, ses
actions quotidiennes et sa réponse à l'appel de la responsabilité est un acteur important
rendant morale la responsabilité de soins; et finalement, du rapport aux autres en tant
que lieu de confrontation qui occasionne l'intériorisation et la singularisation de la
responsabilité. La figure 16 suivante illustre le processus que nous décrivons en détail
dans la présente section.
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Figure 16 : Modèle 1 ; Construction de la signification de la responsabilité morale des
aidants à l'égard de leur proche atteint de la MA.
3.1 L'expérience relationnelle comme interaction centrale de la construction de
la signification de la responsabilité morale
La relation aidant-aidé joue un rôle central dans la construction de la représentation de
la responsabilité morale d'aide. Nous estimons, d'une part, que l'expérience de la
responsabilité qui découle de la présence de la maladie d'Alzheimer germe au sein
d'un rapport relationnel déjà existant entre l'aidant et l'aidé; et d'autre part que cette
responsabilité se développe dans une relation qui se transforme et se renouvelle
notamment au regard des manifestations de la maladie. C'est donc ce rapport
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relationnel qui alimente le processus de construction du sens de la responsabilité
morale.
3.1.1 L'expérience de la responsabilité inscrite dans une relation
préexistante
Afin de comprendre l'expérience relationnelle que partagent les aidants avec les aidés,
il s'avère pertinent de s'attarder aux liens qui tissent les dyades dans la présente étude.
Seize dyades se composent de conjoints mariés, certains depuis 60 ans, les quatre
autres de relations d'amitié, de fratrie et de filiation. Les aidants énoncent la nature de
leur relation antérieure à la maladie.
Parce qu'on était touiours ensemble, on sortait ensemble^^. (Juliette)^"
On avait une bonne vie, puis une bonne vie familiale, des amis. On a eu une
belle vie. Aujourd'hui, c'est terrible ce qu'on vit, mais on garde quand même
entête que ce qu'on a vécu, on est content de l'avoir vécu. (Carole)
Peu importe la forme du lien, nous observons à quel point les aidants sont attachés à
leur proche, un lien qui réfère à l'amour et qui leur procure un bien réciproque en dépit
de la maladie.
Je vais garder mon petit paquet d'amour (...). Quand ie suis à côté d'elle, moi, ie
suis heureux friresl. (Gaétan)
Je considérais ça l'autre jour, ie pensais même être seul là. mon Dieu eue ce
serait platte! Ca serait platte! Malgré toutes les contraintes que i'ai
actuellement... ie me dis en fin de compte, ce n'est pas si pire. (Pierre)
Nous soulignons dans les extraits d'entrevues ce qui nous semblent illustrer le mieux ce que nous
venons d'énoncer.
Afin de préserver l'identité des familles rencontrées, tous les prénoms ou noms des aidants, des aidés,
des médecins et des membres de la famille sont fictifs, de même que les lieux.
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La maladie d'Alzheimer s'inscrit donc dans le cadre d'une relation déjà existante avec
le proche, laquelle sert d'assise à la responsabilité envers lui. La qualité du lien
influence la manière dont ils perçoivent leur responsabilité, et pour certains aidants, ce
lien détermine l'actualisation de la responsabilité par la suite.
Parce que si on n'a pas une bonne relation, on est moins porté à aider, on est
moins porté... Et, il y en a qui sont peut-être plus portés à aller louer au golf que
de faire autre chose Tpour leur pochel. (Albert)
Une aidante témoigne d'une distinction dans le sens donné à la responsabilité selon la
nature du rapport relationnel. La qualité de l'expérience relationnelle antérieure
influence selon elle la responsabilité d'aidant, plus spécifiquement au regard des
décisions de traitement. Comme la prise en charge est partagée dans sa famille entre
les sept enfants, l'aidante considère que les enfants dont le lien relationnel est plus
intense avec leur père offrent plus de résistance que ceux dont le lien est moins fort
face aux décisions plus difficiles à prendre, comme la non-réanimation ou le traitement
des maladies sous-jacentes.
Alors, les plus vieux, les plus aînés, ils sont plus proches de mon père. Il y a
une grosse différence, comme moi, il y a 40 ans de différence entre moi et mon
père, alors i'étais proche, mais (...l peut-être d'une différente façon. Comme
pour moi, mes soeurs, puis mon frère étaient plus proches parce que ce sont
eux autres qui étaient toujours... Mon père travaillait, puis... Alors... Oui, alors
le pense, à cause que ce sont les trois plus jeunes, les trois, quatre plus jeunes
qu'on a pu prendre la décision plus vite que les autres fconcernant le refus de
traitement éventuel en cas de pneumonie ou autrel. (Renée)
Afin de mieux saisir la centralité de l'expérience relationnelle dans le processus de
construction de la signification de la responsabilité morale d'aidant, analysons comment
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l'aidant prend conscience de la vulnérabilité de son proche et de quelle façon il module
par conséquent sa relation avec lui.
3.1.2 Prise de conscience de la vulnérabilité de l'aidé
La nature de la maladie d'Alzheimer fait davantage ressortir l'état de vulnérabilité dans
lequel se retrouve l'aidé par rapport à d'autres maladies, vu les pertes graduelles,
l'incapacité conséquente à subvenir à ses propres besoins, et les symptômes associés.
La vulnérabilité de l'autre provoque dés lors une obligation d'en prendre soin, au sens
d'une contrainte imposée par les circonstances. Le constat de la vulnérabilité chez
l'autre se traduit notamment par la perception qu'en l'absence de cette prise de
responsabilité de leur part, l'aidé sera inévitablement hébergé parce qu'il ne peut plus
prendre soin de lui-même. Dit autrement, il leur semble que personne d'autre
n'assumerait cette responsabilité à leur place.
Non, parce que si ie ne suis plus là. Annie là...elle va être placée. Même
aujourd'hui, elle serait placée. (Albert)
Dernièrement, elle [sa fille] m'a dit ; maman, s'il t'arrivait quelque chose là,
qu'est-ce qu'on fait? Ah... Bien je lui ai dit : écoute là, lui [l'aidé], il n'est pas
capable de s'arranoer tout seul, il n'est pas capable de rien faire tout seul. (...)
Alors, s'il m'arrivait Quelque chose à moi, i'ai dit là : lui, il faudrait qu'il soit placé
parce qu'il n'y a pas de manière qu'il peut... (...) Non, il ne peut pas vivre seul-
pas du tout. (Carmen)
Je ne sais pas si moi, ie vais vivre assez longtemps, i'ai 77 ans. Les années
courent pour ma femme, mais... Parce que tomber toute seule, elle n'est pas
capable. Ça serait... Il faudrait la placer parce Qu'elle ne peut pas s'occuper (...).
Non, elle ne peut pas prendre soin de la propriété, des finances, de la
nourriture... C'est impossible. Il ne faut plus v penser. (Pierre)
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La vulnérabilité de l'aidé s'exprime aussi à travers le symbole de l'enfant, une image
fréquemment utilisée par les aidants pour illustrer la notion de dépendance du proche,
son besoin entre autres choses d'être protégé, soigné, sécurisé et rassuré.
C'est comme un petit peu ma petite fille là (rires), ce qui n'était pas avant parce
que ma sœur avait un caractère assez dominant. (Léa)
Ah oui, parce que lui, il avait transposé un peu de l'épouse à la mère parce que
pour lui, la maladie, probablement qu'elle est venue avant puis là. il sentait qu'il
avait besoin de sécurité. Je le sentais aussi... Ses sœurs ont dit : heille là, te
rends-tu compte, tu es presque devenue sa mère ? Oui, i'ai dit, ie le sens. Parce
que ie le sens, ou'il avait besoin de plus de sécurité. (Lorraine)
Bien qu'il ne s'agisse pas forcément pour les aidants d'assumer le rôle de parent face
au proche, mais plutôt de la perception que la responsabilité de soin s'apparente à un
rôle parental en raison de la vulnérabilité de l'autre, la relation est clairement nommée
comme une relation parentale pour certains aidants et même pour une aidée.
Là, elle [l'aidée] me prend dans ses bras, elle me dit : tu es une vraie mère pour
moi. (Léa)
Peut-être [qu'on devient] un petit peu moins épouse, mais c'est le côté maternel
oui va sortir, c'est comme si à un moment donné, il devient notre enfant. La
même chose que tu élèves un enfant, même chose que tu prends soins de
l'homme qui réqresse, ton époux qui réqresse. (...). Je suis toute la journée avec
lui, puis à le dorloter, puis faire ma maman. (Mona)
Il a une mère, puis un enfant, hein? C'est beaucoup ce rôle-là que i'ai (...). Alors
que là, bien définitivement hein? Quand tu t'occupes de lui à tous les points de
vue, comme ca. (...) Ma relation, c'est ça. une mère et fson1 enfant. (Julie)
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Une aidante nuance cependant la notion de rôle parental. Pour elle, ce rôle ne provient
pas de la maladie, mais plutôt des rapports homme-femme au sein desquels les
femmes assument un rôle de « mère » auprès des hommes sans qu'ils soient malades
pour autant. Donc, pour elle, prendre soin de lui comme d'un enfant n'est pas différent
des actions que posent la plupart des femmes à l'égard de leur mari. Leur relation à
eux était par contre assez différente de ce schéma avant la maladie.
Une mère, une mère comme tous les hommes ont besoin. Je suis la mère! [Une
mère dans quel sens?] Bien, dans le sens que... Lui faire ses repas, bon... Lui
préparer son bain, une mère. Faire son lavage, bon, comme n'Importe quelle
mère fait pour son petit garçon (...). Pendant les six ans, parce qu'on a été six
ans ensemble, nous autres [avant la maladie], non, je ne faisais pas ça, mais,
avec les autres conjoints, c'était ca. Je regarde mes gars, mol là, là, mes brus,
elles disent exactement la même chose que mol là. (Murlelle)
Bien que les aidants perçoivent la vulnérabilité de leur proche et qu'ils apparentent leur
rôle à une responsabilité parentale, un aidant mentionne la nécessité d'utiliser l'humour
afin d'amoindrir l'aspect Infantilisant de leur rapport.
Il ne faut pas, non plus. Infantiliser cette personne-là, comme mol, je juge qu'on
m'a Infantilisé, à un moment donné, à l'hôpital là ou dans les magasins des fols
(...). Je me dis qu'il ne faut pas l'Infantiliser. Mais avec un bon brin d'humour, ca
fait du bien. Puis elle en rit aussi. (Pierre)
Or, la distinction s'avère parfois difficile à faire entre prendre soin de quelqu'un qu'on
considère aussi vulnérable qu'un enfant et l'Infantiliser par ses attitudes et actions. En
raison de la nature des Interactions quotidiennes qui consistent à prendre soin, à
répéter, à surveiller, à guider, à Initier des activités pour leur proche ou encore à
l'habiller ou le laver, les aidants sentent qu'ils l'Infantilisent parfois malgré eux. Les
aidants sont conscients de ce rapport relationnel Inconséquent et s'en trouvent
embarrassés.
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Je dis ; Chantai, as-tu l'impression que je te donne des ordres là? Comme hier, je
lui ai dit : sors tes petites bouteilles là, fais ci, fais ça (...). Puis là, bien, elle le
faisait. Je me suis dit : est-ce qu'elle a l'impression que ie lui donne des ordres?
Elle a dit non. Elle n'a pas dit: non, non, non!!! Elle a [simplement! dit: non.
(Léa)
Comme hier, il est allé travailler dehors (...) Il avait mis ses bons souliers [ils
étaient]_pleins de boue. C'est comme un enfant, il est arrivé à la porte sur le
tapis. Puis là, je l'ai chicané là, ie venais iuste de fnettoverl, ah pauvre lui, puis il
se sentait mal. Après ca, ie me suis excusée, mais... Puis, il a tout nettoyé, à part
de ça, lui-même, il a pris de l'eau, le seau d'eau, puis il a nettoyé, puis ça ne
paraît pas. (Juliette)
Elle me faisait pitié un peu là (...) avec l'air piteux, est arrivée à 10 h 30 le matin,
un vrai enfant de trois ans. Elle avait sa couche... Bien sa couche, j'essaie de ne
pas mentionner que c'est une couche là, sa culotte de nuit là. tout sale là. puis...
Elle avait l'air d'un enfant de trois ans, est-ce qu'il va me chicaner? Est-ce qu'il ne
me chicanera pas? (Gérard)
Tel que le démontrent les extraits d'entrevues précédents, la relation aidant-aidé se
situe invariablement au cœur des enjeux liés à la vulnérabilité de l'aidé. Dès lors, la
prise de conscience par les aidants de la vulnérabilité de leur proche va amorcer une
transformation du rapport relationnel. Voyons maintenant plus en profondeur cette
transformation de la relation.
3.1.3 Transformation de la relation
Au terme de ce qui précède, une maladie qui modifie l'aidé le rendant aussi vulnérable
ne peut qu'avoir des conséquences sur les relations que ce dernier entretient avec son
entourage, en premier lieu avec l'aidant. Nous aborderons ici plusieurs thèmes
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touchant à la transformation de la relation aidant-aidé. D'une part, certains aidants
discutent de rapprochements que la maladie leur a permis par le biais de la sexualité
qui est ravivée, de leur relation qui devient fusionnelle et symbiotique, et de la
réciprocité vécue dans cette expérience de responsabilité.
D'autre part, d'autres aidants mentionnent un éloignement ou une rupture de la
relation : ils constatent moins de contacts physiques et sexuels, la perte d'une certaine
forme d'alliance conjugale au profit d'un rapport plus amical, et un certain renoncement
de soi.
Ces transformations dans le rapport relationnel, bien que relevant ici de vécu de pertes
ou encore de rapprochements, ne doivent tout de même pas s'interpréter de manière
dichotomique ; il s'agit plutôt d'un processus de transformation de la relation qui
implique des vécus interreliés, bien qu'en apparence opposés, lesquels se modifient
dans le temps et en fonction des circonstances. Le vécu de symbiose avec l'autre dont
parlent les aidants illustre parfaitement la complexité de cette interaction : elle signifie la
perte de la relation conjugale et, en même temps, permet un rapprochement.
Plusieurs aidants énoncent une expérience de rapprochement dans le rapport avec leur
proche. La transformation de la relation, de fait, peut contribuer à resserrer le lien
fraternel qui unit les membres de la fratrie, lequel devient ici nécessaire puisque l'aidée
vit seule, et n'a pas d'enfant.
Oui, le pense que ca fia maladiel l'a rapprochée parce qu'à un moment donné,
elle m'avait dit... Ça, ça fait peut-être deux ans, elle dit : bien, il me semble que je
n'ai pas été bien fine avec vous autres, hein? Bien, j'ai dit : voyons donc,
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Chantai. Puis là, elle avait les larmes aux veux parce que là, elle réalisait qu'elle
aurait besoin de nous là, les frères, les petites sœurs Mais, ça l'a resserré
les liens beaucoup, beaucoup. (Léa)
Ce rapprochement dont parlent les aidants peut se vivre aussi au plan plus intime, de
sorte que la maladie peut, par exemple, raviver une sexualité chez des couples de
longue date, au grand plaisir des aidants qui apprécient et profitent du retour de cette
relation charnelle.
C'est curieux à dire, sa libido augmente, puis le restant descend (rires). Donc, il v
a peut-être quelque chose oui compense, des vases communicants quelque part.
(Albert)
Il est devenu plus amoureux, plus aimant, plus minoucheux, plus colleux \Puis.
ça ne fait pas de conflits entre... Vous disiez tantôt, on devient un peu plus
maternel. Mais en même temps, ce côté-là, peut-être sexuel, ça ne vient pas
mêler les cartes?] Non parce que le me dis que le suis chanceuse de revivre
encore des moments comme ca. des moments de jeunes mariés là, tu sais...
(Mona)
Le recours à l'exemple de la sexualité n'est pas anodin, car il contribue, plus que toute
autre forme d'échanges, à maintenir ce lien conjugal. Dans cette forme de rapport, les
aidants retrouvent une réciprocité, laquelle n'est pas toujours présente dans le rapport
de responsabilité au quotidien.
Il appert à la lecture des précédents extraits d'entrevues que les aidants maintiennent
un fort lien d'attachement avec leur proche. Qu'ils soient conjoints ou non, certains
aidants considèrent même leur relation comme fusionnelle, La fusion réfère à une
« union intime résultant de la combinaison ou de l'interpénétration d'êtres ou de
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choses » (Petit Robert, 2012). Or, une telle représentation du lien semble révélatrice
dans le cadre d'une relation aidant-aidé car elle suppose une certaine fusion des
identités.
Il y a comme une fusion, de plus en plus, fusion là. C'est vraiment... C'est mon
ombre de plus en plus. (Albert)
D'autres aidants utilisent plutôt le terme « symbiose » qui se définit, en écologie, comme
une « association durable et réciproquement profitable entre deux organismes vivants
d'espèces différentes » (Petit Robert, 2012). Ici, donc, la notion implique une certaine
forme de réciprocité dans ce rapport avec l'aidé qui est devenu un « autre ». Pour une
aidante, il s'agit même d'un lien difficilement définissable, plus fort que l'amour.
Comme tantôt je suis parti pour venir ici, puis c'est rare qu'on n'est pas
ensemble, on est comme en symbiose là. (Germain)
C'est plus symbiotique, c'est plus... C'est plus... Comment pourrais-ie bien te
dire ca, donc? Ce n'est pas l'amour, c'est plus fort, ie ne sais pas comment
t'expliguer ca. Je ne sais pas comment expliquer ça. Il v a un lien très fort oui
n'est pas un poids, qui est... Qui n'est pas l'amour. Je ne sais pas si, en
vieillissant, c'est ca qui se passe. Mais moi, i'adore ce lien-là, c'est un lien de
confiance à 300 %, tu comprends? Il n'y en a pas de questionnement, il n'y en
pas... Il n'y a pas de crainte, il n'y a pas (...). C'est dans les deux sens. (Murielle)
En revanche, les transformations de l'aidé ou les conséquences de la maladie
représentent parfois plutôt une rupture dans l'alliance conjugale, à tout le moins une
rupture symbolique.
Il n'y en a plus de relation. La relation tombe à zéro. Pour moi, dans mon cas,
peut-être [que pour] d'autres [c'est différent]. (Gérard)
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On vit Tchacunl tout seul. (Carole)
Puis avant là, quand on était... quand on a été mariés. (Juliette)
On constate ainsi une perception de perte de la relation conjugale. Pour ces aidants, la
relation de couple devient une relation plutôt amicale, marquée par des modifications
de comportements de l'aidé (dépression, apathie) ou des pertes cognitives (agnosie,
aphasie), lesquelles transforment la nature et le sens des rapports entre époux. Ici,
contrairement aux aidants présentés plus tôt pour qui la sexualité était ravivée par la
maladie de leur proche, des aidants mentionnent l'impact négatif sur les contacts
physiques et sexuels d'une telle maladie.
Ça change une vie de couple... Ça ne rapproche pas, on ne peut pas dire que ca
rapproche... On devient comme... Je ne sais pas moi là... À la longue, ça
devient comme de l'amitié (...). C'est un amour qu'on a eu toute notre vie, puis
on continue à aimer, mais différemment (...). C'est ca qu'ils ont besoin, de
contact, puis de se faire prendre les mains. Nous, on le fait moins, parce qu'on
est frustré de ca là. (Armand)
Je me dis pourtant, à l'âge de 20 ans, tu cours après ta blonde pour la laver, puis
rendu à nos âges, on dirait que c'est comme une corvée (,,,1, [Fairel l'amour,
c'est pareil, écoute bien, on n'a plus de relation là, ie la sens [elle est incontinente
la nuit et ne se lave pas bien] (...). On fait chambre à part là, depuis à peu près
deux ans là, (Gérard)
La relation conjugale réfère généralement à une certaine réciprocité dans l'expérience
relationnelle, laquelle peut être présente avant la maladie d'Alzheimer et le demeurer
jusqu'à un certain point malgré elle. Néanmoins, pour certains, la réciprocité est perdue
au cours de l'évolution de la maladie. Les aidants évoquent une relation égalitaire
fondée sur le respect, la liberté et la confiance qui s'étiole.
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On était libre, on se respectait, quelqu'un qui disait : je m'en vais là, c'est correct,
mais moi aussi, Je m'en vais là, on se faisait confiance tout le temps. Mais, tu ne
peux plus faire ça là. Ça. c'est... C'est beaucoup. Quand tu dis là eue tu ne peux
plus partir, monter à mon chalet. (Armand)
L'éloignement émotionnel, sexuel ou autre, perçu par les aidants, paradoxalement,
côtoie le phénomène de rapprochement dans un processus interactionnel complexe. En
effet, le rapprochement causé par la fusion ou la symbiose dont parlent les aidants
provient de la dépendance de leur proche, laquelle est inhérente aux pertes cognitives et
fonctionnelles également à l'origine de l'éloignement. À titre d'exemple, dans le prochain
extrait, l'aidant mentionne la dépendance de sa conjointe envers lui.
Oui, quand tu pètes des coches, il faut eue tu t'en ailles, mais pas loin parce
Qu'elle te suit, hein? Oh my God, elle te suit des veux. Il ne faut pas que tu ailles
trop loin, tu ne vas pas dehors. Trust me, non, parce qu'elle va aller dehors elle
aussi. Elle fait comme tu fais là, elle va te suivre, double what vou doing, fais
attention. (Gaétan)
Notons que cet aidant ne semble pas se plaindre de la lourdeur de cette dépendance.
Ce qui ne semble pas être le cas de tous. Un autre aidant, quant à lui, exprime sa
frustration de ne pas pouvoir être seul, ne serait-ce que pour faire des courses. Il doit
acheter ce dont il a besoin et rentrer immédiatement à la maison auprès de sa
conjointe. Il n'a donc que très peu de temps pour lui.
Oui, oui, tout le monde me le dit, mais c'est dur prendre du temps quand tu t'en
vas (...) faire des commissions. Je vais aller chez Canadien Tire là, si j'ai besoin
d'un article, acheter des sacs de vidanges. Mais ie vais là, ie rentre, je vais
chercher ce que ie veux, puis ie ressers. J'aimerais dont ca passer 1 h -1 h30 (àl
fouiner dans le maqasin là, dire que ie peux passer le temps que ie veux. On
dirait que ca n'arrive pas, parce que ie me dis : ah, il faut que ie m'en retourne à
la maison. (Gérard)
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Ce dernier aidant décrit comment il doit continuellement rester auprès de sa femme. Il
doit même se lever et se coucher en même temps qu'elle. Lorsqu'elle dort, il tente de
quitter le lit pour se retrouver un peu seul et vaquer à des occupations personnelles,
souvent en vain.
Puis... il fallait être touiours ensemble là. Même quand on se couchait, il fallait
aller se coucher ensemble et puis il fallait se lever en même temps. Le soir,
on se couchait de bonne heure, presque après souper [rires ]. Puis là, elle
s'endormait, puis je la brassais pour voir si elle était réveillée, puis elle ne
bougeait pas. Puis si j'avais le malheur de toucher à terre avec mon pied [pour
me lever], elle était réveillée puis elle me demandait : où est-ce oue tu t'en vas?
(Grégoire)
Cette dépendance de l'autre ne leur laisse que peu d'espace, tant physique que moral,
pour exprimer leur propre subjectivité en dehors de ce rapport d'aide. Dans les extraits
précédents, qu'ils en souffrent ou non, on peut percevoir une certaine abnégation de
soi des aidants. En l'absence d'une telle maladie, le renoncement à ses propres
besoins serait sans doute impensable pour les époux interviewés devenus aidants par
la force des choses. Or, si les aidants l'acceptent, c'est sans doute en raison d'un
certain équilibre qu'ils trouvent dans un rapport de réciprocité avec leur conjoint. Les
aidants sont d'abord convaincus de la réciprocité de leur sentiment de responsabilité :
leur conjoint aurait fait la même chose pour eux.
C'est notre conjoint, peut-être Qu'elle, elle aurait peut-être fait, pour moi, la même
chose, i'imagine. Si j'avais été malade, ie suis certain Qu'elle aurait pris soin de
moi. Je l'espère, du moins! Je ne peux pas dire, à 100 %. si elle aurait fait pareil.
des fois, ça change la vie, mais moi, en tout cas, ie vais m'en occuper tant oue ie
vais être capable. (Armand)
[Je vais] prendre soin d'elle comme ie sais Qu'elle aurait pris soin de moi.
(Gaétan)
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Je me dis : moi, si l'étais dans cette position-là. il ne serait pas capable lui non
plus, c'est un homme qui était bon, ce n'est pas l'homme que j'ai connu ca, du
tout, du tput. Donc, le me dis... Il le ferait, il me garderait, c'est sûr. (Carole)
Que ce soit parce que l'aidé soutient l'aidant en lui donnant en quelque sorte une
raison de vivre, parce qu'il se préoccupe de l'aidant ou encore parce qu'il l'empêche
de vivre dans la solitude, l'oubli de soi au profit des soins à donner à l'autre émerge
d'une réciprocité immédiate et concrète, car la relation procure, malgré tout, des
avantages aux aidants.
Tant et aussi longtemps qu'elle est avec moi là. je peux gérer. Je veux dire, ca
me donne un... Crovez-le ou non, ca me donne un support. Elle est là, [donc]
go, go, yes, yes, get up and do it. (Gaétan)
Puis là des fois il disait : as-tu besoin d'aide là? [Je répondais! Non, non, ca va.
ca va. Bien, rien que... le fait qu'il me demandait : as-tu besoin d'aide, il m'avait
aidé. (Lorraine)
Je ne serais pas capable de le faire fl'hébeaerl. ie serais aussi malheureux
qu'elle. (..■)■ Heille, ie ne me verrais pas seul... Ah mon Dieu. Seianeur. non. Ah
non, ie ne vous dirais pas ce que ie ferais... Je ne me verrais pas seul. [Vous
préférez encore être avec elle que de vous retrouver tout seul] Ah mon Dieu oui,
ah oui, ah oui, ah oui. Non, ie ne pourrais pas vivre seul, en tout cas (...). Avant
qu'elle soit diagnostiquée, des fois, ie faisais des farces : sals-tu. à bien v penser,
moi là. ie pense que ie suis venu au monde marié fils sont mariés depuis 60 ans],
(Nicolas)
Enfin, prendre soin de l'autre revêt une forme de retour de balancier au regard de ce
que l'aidé a déjà fait pour l'aidant. Il s'agit, en somme, d'une forme de réciprocité
inscrite dans le temps.
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Qu'est-ce qu'elle m'a donné là. nobodv. but nobodv can do that for a man. en ce
qui me concerne (...) it's a aodness thina honnor fde prendre soin d'elle].
(Gaétan)
Je me dis, elle a fait les repas pour nous autres pendant toute sa vie, donc c'est
un retour des choses. Mais, ça fait partie du proche-aidant. (Pierre)
J'ai eu des problèmes, moi-même, dans la vie, des problèmes d'alcool et puis
elle m'a beaucoup aidé. (...) Au début de sa maladie (...) elle n'arrêtait pas de
me dire : tu en fais bien trop pour moi. Puis là, elle partait à pleurer. Là, je lui
disais : écoute ma Noire, c'est normal, tu m'as tellement aidé toi aussi là, quand
j'ai eu besoin de toi. Donc l'ai dit : maintenant, c'est à mon tour. (Nicolas)
De toute évidence, l'expérience relationnelle est touchée par la maladie d'Alzheimer,
particulièrement lorsqu'il s'agit d'un conjoint. Pour certains, les liens se resserrent et les
aidants caractérisent leur relation actuelle avec leur proche en termes de réciprocité, de
fusion ou de symbiose. Pour d'autres, l'alliance se tranforme plutôt vers une relation plus
asymétrique marquée par la dépendance. Le rapport de responsabilité s'installe et prend
alors une place considérable dans la relation, laissant peu d'espace à l'aidant pour
combler ses propres besoins. Or, certains amoindrissent cette abnégation de soi par le
recours à une réciprocité temporelle : leur conjoint aurait fait la même chose pour eux, ou
il en a déjà fait beaucoup dans le passé. Force est de constater que la transformation de
la relation est indéniable, bien qu'elle soit vécue de manières différentes selon les
aidants. En outre, les expériences de pertes et de rapprochements se côtoient dans un
processus complexe de sorte que les transformations de la relation sont à la fois vécues
comme une fatalité et comme des opportunités.
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3.1.4 L'expérience de la responsabilité ancrée dans une relation réinventée
Le couple revêt la relation d'une dyade aidant-aidé. Les aidants s'efforcent dès lors de
redonner un sens à la maladie et aux transformations observées chez l'aidé par le biais
de cette relation puisque, malgré sa modification, elle ne perd pas sa signification
profonde pour eux. La responsabilité survenue dans le cadre d'une relation
préexistante se développe dans un rapport relationnel à réinventer. Dans l'extrait qui
suit, l'aidant mentionne qu'il doit parler à la place de son ami, un changement significatif
par rapport à la manière dont il se comportait auparavant. Prendre la place de l'autre,
parler en son nom, pour lui, ou même de lui, dévoile la vulnérabilité dans laquelle il se
trouve et évoque parallèlement le désir de l'aidant de maintenir l'intégrité de son proche
en s'appuyant sur cette relation.
Puis un autre aspect, c'est souvent lorsqu'on est avec d'autres personnes, là il
parle, puis ce qu'il raconte, des fois, ce n'est pas clair, puis le vois que la
personne ne comprend pas de quoi il parle. Donc là i'interviens : bien, ce que tu
veux dire, c'est ça... Ca. c'est un petit peu agaçant parce que les autres
personnes, souvent, elles ne sont pas au courant qu'il a un problème, puis ils se
disent : pourquoi il parle à sa place? Ça, c'est un aspect un petit peu dérangeant.
(Germain)
Deux aidantes mentionnent comment elles reconstruisent leur relation conjugale face à
la perte des rapports sexuels. L'une d'entre elles comprend comment un tel diagnostic
est susceptible d'affliger un homme jusque dans son identité sexuelle et le rassure quant
à la primauté de leur relation sur la sexualité du couple.
C'est sûr qu'au niveau sexualité, c'est terminé. Donc, ce n'est pas plus grave que
ça là, moi ce ne sont pas des choses, rendue à 65 ans, ce ne sont pas des
choses qui me manquent (...) Il y a autre chose... Bon, moi le préfère écouter un
bon film, collée. Je préfère aller prendre une marche main dans la main, ie
préfère un paquet de choses plutôt que... On n'a plus besoin de ca. moi, le n'ai
plus besoin de ca. à mon âge (...).Puis ça, ça lui a pris du temps à accepter ça.
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Ça lui a pris un gros six mois. Mais regarde... Ce n'est pas grave. (...) Il
n'acceptait pas ça [son impuissance], puis c'est sûr que quand tu as un
diagnostic comme ça, tout ton être en prend un coup. Donc, bon, c'est sûr que
lui, ça... Autant que son incapacité physique, psvchologiaue, tout est embarqué
ensemble. Puis ce n'est pas grave là. ce n'est pas grave, ca (...) Ce n'est même
pas important. (Murielle)
Pour l'autre, dont le couple fait désormais chambre à part, de la même manière, perdre
ce lien sexuel est secondaire au maintien de la relation avec son proche.
On a toujours couché ensemble, dans la même chambre, dans un grand lit, toute
l'affaire, mais là, non. Là, on a une autre petite chambre ici, on l'a aménagée
pour lui... [Quand vous disiez, tout à l'heure, que votre rôle a un peu changé, que
vous êtes devenue un peu sa mère, est-ce que cet aspect-là de votre relation, ça
joue un rôle dans la décision de ne plus dormir ensemble?]. On est rendu à la
tendresse, ah non, on n'est plus au sexe. Alors oui, ca joue, mais ca ne nous
incommodait pas. (Julie)
Dans un autre ordre d'idée, les incapacités fonctionnelles de l'aidé provoquent une
transformation de la répartition des rôles puisqu'ils ne peuvent plus compter sur l'autre
comme ils le faisaient auparavant.
À partir de cette iournée-là i'ai fait des choses que le ne faisais pas avant, parce
qu'on était... (...) On avait chacun nos parts de responsabilité, on avait chacun
nos choses pour que... Mais à un moment donné, on s'aperçoit que l'autre ne peut
plus faire sa part complètement. Donc, à partir de ce moment-là. i'ai commencé à
lui faciliter la vie, à faire des choses parce que je m'apercevais qu'elle avait,.. Elle
ne pouvait pas les faire ou elle était anxieuse quand elle les faisait. (Pierre)
Les aidants doivent donc élargir leur rôle traditionnel et assumer de nouvelles tâches,
que ce soit par nécessité de faire la lessive, de gérer les finances, d'apprendre à
conduire ou de s'occuper de l'entretien extérieur de la maison et du BBQ.
223
Je suis obligée de me débrouiller face à. exemple, de l'entretien de maison, qui
normalement regarderait un homme. Là, je suis obligée de faire face à ça. Je
suis obligée d'apprendre des choses, comme comment gérer un BBQ que le n'ai
jamais fait de ma sainte vie!!! (Mena)
On avait nos rôles dans notre... Bien là, tu as les deux rôles, c'est toi qui fais
tout... Et puis, tu as l'âge, quand même. Ça m'ennuie même de paver dans les
restaurants, paver partout, parce qu'il faut que le fasse ca maintenant (...).
Comme les déchets, n'importe quoi... Non, je n'avais pas cette habitude-là, les
paquets, les rôles ordinaires (...). Alors, je m'étais fiée à lui toute ma vie là-
dessus. mais là, c'est moi. (Julie)
La transformation de la relation aidant-aidé dans l'évolution de la maladie ne
correspond pas à une donnée nouvelle, plusieurs études l'ayant abordée. Ablitt, Jones
et Muers (2009) en rendent compte dans une recension des écrits sur le sujet. Par
contre, faire de cette transformation de la relation, qui comporte des aspects à la fois
positifs et négatifs, l'élément central transfigurant l'expérience d'aidant en
responsabilité morale envers l'aidé revêt un caractère nouveau. Cela situe le rapport
relationnel aidant-aidé au cœur même du sens que les aidants accordent à leur
responsabilité morale d'aide.
3.2 L'aidé en tant que précurseur de la prise de responsabilité d'aide
3.2.1 Identité antérieure à la maladie
En raison de sa nature, la maladie d'Alzheimer modifie grandement, voire
fondamentalement l'aidé. Comme nous l'avons apprécié dans la section précédente,
c'est de cette modification de l'autre qu'émane le processus de prise de responsabilité
de soins. Nous n'avons pas accès au sens de cette transformation du point de vue de
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l'aidé. Du reste, les aidants évoquent Indirectement l'identité antérieure de leur proche
par le biais de son métier ou encore de ses capacités intellectuelles.
Il était enseignant, professeur en soins infirmiers (...). Il a une maîtrise, mais je
ne peux pas te dire exactement en quoi. Tout ça pour dire que c'est un homme
instruit, c'est un homme intelligent, c'est un homme qui a voyagé
beaucoup. (Germain)
Elle a toujours été positive, cette fille-là. Ce n'est pas la femme pour se
décourager, pour déprimer, elle est positive, puis c'est une femme efficace, puis
qui a du caractère. (...) Elle est très sportive, elle est très physique ma sœur. Ce
n'est pas l'intellectuelle là, il faut qu'elle bouge. (Léa)
Là où ça fait plus mal, c'est que le, il avait un quotient intellectuel supérieur à la
moyenne et là, il est comme tout le monde, puis même... même plus bas que la
majorité des gens. (Murieile)
De toute évidence, la maladie bouleverse la représentation que l'aidant s'était
construite de son proche. Elle modifie chez ce dernier certaines attitudes, ses réactions
face aux autres ou aux événements, son tempérament ou encore ses comportements.
Les aidants ont conscience que la maladie en est responsable.
Et puis, ce n'est pas elle qui fait ca par exprès. Des fois, on pense : mais, qu'est-
ce qu'elle fait? C'est la maladie qui cause ces affaires-là. (Grégoire)
Par conséquent, plusieurs facettes de sa personnalité sont affectées, mais une partie
de lui reste toujours présente comme en témoignent les aidants.
Le côté humain est resté tel qu'il était. (Murieile)
C'est encore la même personne, excepté qui lui manque des capacités de
comprendre. (Grégoire)
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La rencontre de l'aidant avec un autre connu, mais en partie différent, amorce la
responsabilité d'aide. Nous avons abordé plus haut de quelle manière les
transformations du proche influencent la relation aidant-aidé. Ici, attardons-nous plus
spécifiquement aux transformations de l'aidé.
3.2.2 Transformations liées à la MA
Les transformations chez le proche se manifestent à plusieurs égards. Tout d'abord au
niveau des fonctions mentales supérieures où elles touchent la mémoire et le
raisonnement. Il ne s'agit pas ici d'oublis anodins relatifs à la mémoire immédiate qu'ils
avaient repérés avant de connaître le diagnostic, mais bien de pertes de mémoire
significatives.
Puis, quand ils s'habillent, des fois, oups. ils deviennent confus, elle a dit : ouos.
au'est-ce eue ie fais avec ca? Ils ont comme des blancs de mémoire, comme on
dit là. (Armand)
Il oubliait des choses. Je me souviens qu'une fois, il était allé au village en auto
et puis il est revenu à pied, puis il ne s'est pas rendu compte qu'il avait laissé
l'auto au villaae. (Claire)
Les atteintes cognitives se répercutent ainsi sur les capacités fonctionnelles des aidés
avec des conséquences négatives sur la réalisation des activités de la vie quotidienne,
domestiques et de loisirs.
Tout d'un coup, elle était en train de se rhabiller, elle a remis le chandail, puis le
pantalon. Là. ie l'ai laissée faire encore. Tout d'un coup, un petit bout de temps
après, elle était en train d'essayer d'enlever le pantalon... Là, j'ai été obligé
d'aller l'aider, de mettre sa jaquette, puis ie l'ai couchée, carrément, ie l'ai
couchée... Elle ne savait pas comment se coucher. (Gérard)
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Des choses qu'il faisait, qu'il ne fait plus ou qu'il a de la difficulté à faire, comme
écrire à l'ordinateur, écrire à la main, tout ce qui est technologie là. téléphone,
ordinateur, lecteur mp3, comme on parlait tantôt, ca, c'est devenu comme du
chinois pour lui. Puis, conduire. Conduire, c'est devenu dangereux. (Germain)
Les transformations de l'aidé sont aussi visibles à travers certains comportements ou
humeurs comme la dépression ou l'apathie.
Bien, ce n'est pas qu'il n'est pas de bonne humeur, il est déprimé. C'était un
homme, ca, qui était toujours, toujours de bonne humeur, toujours hiqh, comme
on dit, (Juliette)
Apathie, ah oui, oui, oui, ca là, par exemple... Oui, depuis pas mal le début de la
maladie, l'apathie est là. (Mona)
Les conséquences de la maladie pour la personne atteinte sont connues. Or, notre
intérêt ici consiste à saisir comment les transformations de l'aidé, qui déclenchent chez
l'aidant un processus de responsabilisation envers lui, deviennent des éléments
significatifs de la responsabilité morale. Ainsi, la dépendance et la vulnérabilité
conséquentes aux transformations cognitives, fonctionnelles et comportementales de
l'aidé, aussi évoquées dans la section précédente sur la transformation de la relation,
provoquent chez l'aidant une certaine obligation morale d'assumer une responsabilité
envers lui.
Quand une personne est lucide, tu la laisses, tu le sais qu'elle va se débrouiller,
mais elle, ie ne peux pas la laisser, le le sais Qu'elle ne se débrouillerait pas du
tout, du tout... On se sent un peu... Je ne serais pas capable. Ah non, ie ne
serais pas capable, définitivement là. C'est pour ca, tu t'en occupes.,. J'imagine
eue c'est de même pour tout le monde.., Est-ce qu'il v a ouelou'un oue sa femme
est Alzheimer oui va demander un divorce? (Gérard)
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Ce ne sont pas tant les changements de l'aidé qui posent problème, évoquent-ils, mais
bien leurs conséquences qui nécessitent de repenser la relation qu'ils entretiennent
avec leur proche au moment où s'enclenche la prise de responsabilité. Par exemple,
avec les atteintes cognitives surviennent inévitablement les problèmes d'aphasie, soit
d'expression ou de compréhension du langage, qui perturbent la communication entre
l'aidant et l'aidé obligeant à revoir les formes et les finalités des échanges.
Je ne peux pas, je ne peux plus discuter avec lui de rien. Je ne lui parle jamais
des finances, je ne peux pas discuter avec lui si j'ai des problèmes ou si j'ai des
problèmes financiers... Je n'ai plus de communication avec lui. Il me parle, mais
c'est... On ne peut pas rien régler ensemble. (Carole)
Elle ne suit pas la conversation. Comme ce matin, on jasait de différentes choses
et puis là, elle était rendue... Là, j'ai été obligé d'arrêter, puis l'ai dit : Où on est
rendu, de quoi on parle? Donc, c'est mêlé pas mal. C'est mêlé, mais c'est quand
même vivable. (Albert)
Au début (...), je pouvais jouer à des jeux avec lui, on discutait même si ca ne
faisait pas trop de sens, on avait une discussion. Là... Bien, le peux lui demander
des questions, mais sa réponse n'a pas de bon sens du tout là. Puis il commence
à parler de le ne sais pas quoi. Puis, il v a des jours qu'il ne me répond pas du
tout là. (Renée)
Non seulement la communication est touchée, ce qui affecte la relation, mais des
problèmes d'agnosie sont observés. La difficulté ou l'impossibilité pour l'aidé de
reconnaître les gens qui l'entourent fragilise d'autant plus les fils qui maintiennent les
liens familiaux et conjugaux.
Puis là, à un moment donné, je les ai reçus [les enfants], puis il [l'aidé] venait me
voir, puis il me disait : c'est qui, lui? Je disais : bien vovons, c'est ton petit-fils
Mathieu, ne me dis pas que tu ne le reconnais pas? Là. le m'apercevais qu'il ne
le reconnaissait pas. Puis les bébés, il ne les reconnaissait pas. Il ne savait plus
à qui c'était, à qui étaient les petites filles là? (Carole)
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Il dit toujours : je m'en vais chez nous parce qu'il ne me reconnaît plus, ca fait un
an au moins, il ne me reconnaît pas. Puis, des fols oui, parce qu'il va me traiter là
comme sa femme là, mais autrement là, non, je suis une femme ici qui fait
l'ouvrage, puis j'ai une grande maison avec des pensionnaires (...). Même, ca
me surprend ou'il couche avec moi parce ou'il va dire des fois,.. Je ne
comprends pas comment ca se fait parce que... Des fois, il a commencé ca, au'il
ne me connaissait pas, il disait : moi, le ne veux pas.,. Je ne veux pas coucher
avec toi parce qu'après tout, on n'est pas mariés (...l. Puis, le ne veux pas faire
des péchés. (Juliette)
Mais ce sont toutefois surtout les comportements perturbateurs, principalement
l'agressivité, qui ébranlent le plus les relations au sein de la dyade aidant-aidé.
À une certaine étape de sa maladie, elle pouvait être agressive, puis hostile, puis
tout le kit là, donc là, et quand elle ne voulait pas se faire laver les cheveux ou
quelque chose comme ca là, mon père N'aidant principall, il en arrachait,
(Solange)
Il est plus comme agressif, il est plus,.. Il guette, il,.. Ce n'est pas long nos bons
moments. Nos bons moments sont raccourcis. (Julie)
Il est toujours en maudit. Il est agressif, il hait les chats, il a toujours adoré ses
chats, il hait les chats. Il hait tout le monde. Il en veut au monde entier. Il pense
que tout le monde est fou excepté lui (...). Il ne dit plus jamais un bon mot sur
quelqu'un, un voisin, quelque chose, il va lui trouver quelque chose de méchant-
Ce n'était pas lui ca, (Carole)
La peur de son conjoint oblige même une aidante à se cacher dans la salle de bain.
Il est quelqu'un de très docile d'habitude, mais comme, il avait.,, différente
personnalité, agressive, puis... En tout cas, elle [sa mère, l'aidante principale] se
cachait dans la chambre de bain. Puis elle ne nous avait rien dit de ca. (Renée)
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En conséquence, les aidants abordent les répercussions des transformations de leur
proche, mais surtout dans l'optique des impacts sur leur relation. Bien sûr, les
transformations de l'aidé agissent comme des éléments déclencheurs de la prise de
responsabilité. Mais cette section nous a surtout permis de prendre conscience que,
parce qu'elles bouleversent le rapport relationnel, ces transformations contribuent
directement à faire du rôle d'aidant une responsabilité morale.
3.3L'aidant comme acteur important de la constitution de la signification
de la responsabilité morale
Nous constatons que la responsabilité morale des aidants émane également de leurs
propres fondements qui édictent le sens de leur rôle à l'égard de leur proche. En effet,
les aidants donnent un sens moral à leur responsabilité d'aide en incorporant des
attitudes et des comportements conséquents. En outre, la signification de leur
responsabilité morale est influencée par l'expérience qu'ils ont de leur rôle au quotidien,
si bien que les fondements de la responsabilité se confrontent parfois à l'actualisation
de leur rôle, ce qui provoque des dilemmes éthiques. Enfin, l'évolution de la réponse à
l'appel de la responsabilité joue également un rôle considérable par rapport au sens
moral que prend cette responsabilité.
3.3.1 Fondements de la signification de la responsabilité morale
Les fondements constituent ce qui est profondément ancré dans le for intérieur des
aidants. En d'autres termes, ce sont les premières raisons évoquées lorsqu'on leur
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demande pourquoi Ils assument la responsabilité de leur proche. Pour plusieurs, la
responsabilité envers l'autre à quelque chose de naturel, qui va de sol.
Mais, mol je trouve, le dis que c'est la vie naturelle là. cul fait ca. Puis, quand on
a aimé dans notre vie, bien on ne peut pas abandonner une personne. Mol, le ne
serais pas capable d'abandonner ma femme. (Armand)
Quand tu es marié avec quelqu'un, si ton conjoint est malade, tu vas essayer de
l'aider. Il me semble que c'est naturel là (...1. SI à quelque part, on dit qu'il v a un
certain dévouement par rapport à la maladie. Il reste eue ce comportement-là
fassumer la responsabilité d'aldel est normal dans les circonstances parce que le
suis mariée. (Mona)
Pour mol, ce n'était pas une obligation, c'était évident fca allait de soll. C'était
évident, en même temps qu'on se sent piégé (...). On est la personne la plus
proche d'elle. Il faut l'aider parce eue si on ne l'aide pas. Il n'y en a pas d'autres
oui vont... Ils vont l'aider, mais de façon différente oui ne sera pas adéquate.
Donc, c'est ça, c'est comme ça que je vols ça. (Pierre)
Ce fondement relève du devoir pour les aidants. Le terme « devoir » employé par la
majorité des aidants pour qualifier leur responsabilité semble provenir, d'une part, du
sens d'obligation morale envers leur proche, reliée à la réciprocité abordée plus haut; et
d'autre part, de l'attitude sociale que doit posséder un bon époux, dont celle de
demeurer présent même lorsque la maladie survient, restant ainsi fidèle à la promesse
de soins mutuels énoncée à tous lors du mariage.
Moi, je trouve que je suis responsable de mon épouse, parce cu'on a
vécu ensemble toute notre vie. (...) Ça fait que le ne vols pas pour ouol
faire que le ne serais pas responsable en vieillissant. Il faudrait que le
sols égoïste ou bien dont Ingrat ou bien (...). C'est mon devoir, hein?
Puis, ouand II nous a dit : pour la vie. Il n'a pas dit : pour la nuit (rires).
(Armand)
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Après 38 ans là [de mariage], les gens sentent-ils une responsabilité? (...). Moi,
oui, je prends soin d'elle à 100 %. Bien, écoute, c'est ma femnne. (Gaétan)
Il me semble que l'ai un devoir, quand même, envers lui et puis c'est ma
responsabilité comme épouse, il me semble. On est là pour l'autre quand même.
Comme ouand on s'est marié, on a dit pour le meilleur et pour le pire, dans la
santé comme la maladie hein? (Yolande)
L'histoire de ce couple marié tout récemment représente un exemple signifiant de
l'impact de la promesse impliquée dans le devoir. Conjoints de fait depuis 8 ans, ils se
sont mariés juste après avoir reçu le diagnostic de la maladie d'Alzheimer. Il semble
que pour l'aidé, au-delà de l'amour et de l'entente verbale entre eux, la promesse
formelle le rassure davantage sur la volonté de l'aidante à prendre soin de lui jusqu'à la
fin de sa vie.
Nous, on n'était pas mariés, ca faisait 8 ans qu'on demeurait ensemble, bon, il
avait besoin de se marier pour se sécuriser, puis i'ai accepté. (...) Il est tombé
calme après là. Il est tombé sécure, il avait toujours peur que... (...). Donc pour
lui là. ca l'a été comme... Une belle grosse preuve d'amour là. Mais de toute
façon, mariée ou pas, ie ne l'aurais iamais abandonné pareil là. (Murielle)
Le devoir envers l'autre renferme donc une notion de promesse, soit d'assumer la
responsabilité d'aide le moment venu. L'aidant doit conséquemment y répondre pour
ne pas trahir son engagement et pour ne pas trahir l'autre. De plus, il existe une
promesse tacite faite à soi-même au début de la maladie du proche qui accentue
davantage le sentiment de devoir et, par la même occasion, l'obligation de ne pas se
trahir soi-même.
Puis là. i'avais dit, ie vais continuer... Oui, ie vais continuer à m'occuper de toi, ie
vais te sortir, puis c'est ce que j'ai fait, i'ai toujours tenu parole iusau'à tant que là.
il arrive ce qui est arrivé fchute et hospitalisation]. (Lorraine)
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Moi le m'étais dit : Bien je vais en prendre soin. Quoiqu'il arrive, c'était moi qui
étais pour en prendre soin. Mais je ne connaissais rien de la maladie [mais] je ne
pouvais pas [ne pas en prendre soin], (Grégoire)
C'était évident pour moi que ie m'en roccuperaisl... Je n'ai jamais pensé le
placer, que ça arriverait un jour. Je me suis toujours vue vieillir avec lui, puis avec
nos enfants, puis nos petits-enfants, puis (...). Le fait que j'avais 15 ans de
différence, ie le savais que lui, il v avait des chances ou'il tombe malade avant
moi en vieillissant, puis ie me disais : ie vais en prendre soin, (Carole)
Du reste, le devoir ne paraît pas revêtir forcément un caractère d'injonction pour les
aidants. Derrière l'incapacité d'abandonner l'autre par devoir point l'amour éprouvé
pour lui. La responsabilité d'aide s'inscrit, tel que mentionné, dans le contexte d'un
rapport relationnel préexistant, qui dans le cas de la majorité des conjoints reflétait une
relation amoureuse.
Je ne vois pas de grande responsabilité comme telle, ce que ie fais c'est normal,
on s'aime, donc ca continue pour nous. Il n'y a pas de changement tant que ça.
(Albert)
Quand tu aimes quelqu'un, tu ne poses pas de questions. Quand tu as un enfant
de 5-6 ans, 10 ans, tu ne te poses pas de questions. Tu pourvois à lui, puis tu
t'en occupes. Ce n'est pas un poids (...). Ce n'est pas une oblioation, ce n'est
pas... Ca ne s'explique pas ca. Moi, i'aime ce bonhomme-là, donc... Je l'aime!
Bon! C'est tout. (Muriellej
Il pense, des fois, même que j'ai un ami [un amant], imagine-toi! Puis ie lui dis : tu
sais bien... Je ne ferais jamais ca. Je lui dis : i'ai toujours été fidèle, puis ie t'aime
tellement, (Juliette)
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Par exemple, un aidant mentionne, ému, n'avoir jamais autant aimé sa conjointe.
Je ne veux pas dire que c'est de ia pitié, mais ça fait plusieurs années, ca fait 60
ans qu'on est ensemble. Et puis, comme dans tous les couples, il y a eu des
moments plus difficiles, si vous vouiez, mais là, là, là, là... C'est drôle de dire ca,
mais le l'aime comme ie ne l'ai jamais aimée (pleurs). J'ai encore une grande
affection pour elle, je l'aime encore beaucoup, en tout cas. (Nicolas)
Ainsi, l'amour semble permettre l'accomplissement du devoir ou de la promesse de
soutien au-delà du sentiment de contrainte et d'obligation. Par ailleurs, pour les aidants
dont le lien avec l'aidé n'est pas marital, l'amour revêt un autre sens. La responsabilité
constitue pour la sœur, l'ami ou les filles de l'aidé un devoir qu'ils accomplissent avec
plaisir, pour leur satisfaction personnelle, ou afin de maintenir le lien avec l'autre.
Il faut le faire, c'est sûr, c'est une certaine o... Je suis obligée à ma sœur d'une
certaine façon, mais ie le fais avec plaisir aussi là. (Léa)
Non, ie pense que le n'ai pas trouvé ca lourd disons, d'avoir ces responsabilités.
J'étais contente d'avoir les connaissances, ouis les connexions pour pouvoir
l'aider, puis les rassurer. Oui, j'étais contente de le faire. [Est-ce que pour toi,
c'était comme un engagement ou une obligation? Comment tu nommerais ça?]
Obligation... Peut-être juste dans le sens que c'est mes parents, c'est ma mère,
puis je n'ai pas... Une obligation, oui, que ie prends facilement là, ce n'est pas
(...) je ne sais pas s'il y a d'autres mots, mais je pense... C'est ca. ce n'est pas
négatif, c'est OK là, c'est mes parents, puis je veux les aider (...) Si j'ai le temps,
après souper, je vais lui laver le visage, puis les mains, puis la préparer pour la
nuit, en fait (rires). Mais, c'est à peu prés tout... Comme, ie ne suis pas obligée
de faire ca (soupir), mais l'aime ca v aller, l'aime ca. Il y a fencorel guelgue chose
guand même comme relation... même si c'est très avancé dans la maladie.
(Solange)
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Au contraire, pour d'autres aidants, le devoir filial ou matrimonial apparaît
indéniablement comme une obligation dans laquelle l'amour semble de moins en moins
présent.
C'est comme une fbonnel action les mardis soir, il faut que i'aille voir mon
père. Puis des fois, c'est comme, je suis fatiguée, puis des fois, je n'y vais pas
parce que je suis trop fatiguée (...). [Sens-tu comme une obligation d'y aller?]
Oui, oui, c'est une oblioation. (...) Je pense qu'on est moitié, moitié [pour auil
c'est une obligation... Oui, ma sœur, mon frère, eux autres, ce n'est pas une
oblioation, ie pense qu'ils aiment ca ouand... mais pour moi... On est trois, ie
pense, c'est pas mal... On trouve ca difficile. (Renée)
C'est plutôt un devoir parce qu'on ne prend plus plaisir... Tu vas me demander si
je l'aime encore, hein? C'est normal, tu aimes la personne, mais ce n'est plus
comme il v a... ce n'est plus le même amour... Ce n'est plus le même amour.
Comme la semaine passée là, écoute bien... Elle a fait (...) dans ses petites
culottes de nuit... (Gérard)
Non, ce n'est plus l'amour... Sa méchanceté (...) Il a une humeur massacrante
envers tout le monde, surtout envers moi. Donc, à un moment donné, veut, veut
pas, tu dis : oui, c'est la maladie. Mais 24 sur 24 là, tu dis oui, oui, mais... j'en
prends soin parce qu'il faut que i'en prenne soin, puis ie ne veux pas le placer,
mais ca tue l'amour. (Carole)
En somme, les aidants perçoivent leur responsabilité comme un devoir, fondé sur les
représentations qu'ils se font de ce devoir et de la responsabilité à l'égard du proche.
L'amour éprouvé pour l'aidé n'annihile pas le sentiment d'obligation qu'il y a à endosser
la responsabilité que ressentent les aidants. Il en transforme toutefois le vécu. Remplir
ce devoir reflète alors une cohérence avec soi-même, avec ses promesses et avec
l'autre, et permet la découverte d'un certain plaisir à l'assumer. En revanche, lorsque la
relation n'est plus fondée sur l'amour et qu'elle ne prend sens qu'à travers l'obligation
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de soin, le devoir accapare beaucoup plus de place et devient source d'injonction ;
prendre soin parce qu'il faut le faire.
3.3.2 Actualisation de la responsabilité au quotidien
La nature dégénérative de la DTA, contrairement à un accident vasculaire cérébral ou
un coma par exemple, ne présuppose pas une responsabilité qui doive être endossée
promptement de la part des aidants, sans avertissement ni préparation. Il s'agit d'un
rôle qui s'acquiert dans le cadre d'un processus graduel dont les aidants n'ont pas
toujours conscience.
C'est tellement graduel que je ne pourrais pas dire, ie pense, quand est-ce que
j'ai décidé ca là [devenir aidante 1. (Juliette)
Je ne me suis pas rendu tellement compte, jusqu'à ce qu'elle parte fen
hébergement], vraiment. Parce eue moi, l'étais son compagnon parce que j'étais
son mari, on était ensemble, puis ie l'aidais, peut-être, sans y penser. Mais c'était
ça, C'était pour elle que je voulais faire ça parce que... Je ne me suis pas rendu
compte de ce gui se passait. (Grégoire)
La responsabilité d'aidant devient ainsi de plus en plus complexe avec l'évolution de la
maladie.
Tu essaies de lui remonter, tu dis que ça va changer... Donc là fau débutl. tu es
aidant, mais ca ne va pas pire. Mais plus que ca avance dans le temps, tu sens
que tu es aidant à plus long terme... Ca prend plus de temps, puis ca dégrade
jusqu'à... (Gérard)
De fait, prendre soin de l'autre nécessite l'accomplissement d'un certain nombre de
tâches : les tâches domestiques (entretien ménager, cuisine, courses), celles reliées
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aux soins (hygiène personnelle, habillement, médication) et au maintien des capacités
fonctionnelles (faire de l'exercice, rester actif) ou cognitives (motiver, stimuler).
Cependant, laissant de côté les tâches en soi réalisées par les aidants, cernons le
processus en œuvre derrière l'accomplissement des tâches qui fait du rôle d'aidant une
responsabilité morale.
Promouvoir des valeurs morales
De fait, les tâches effectuées par les aidants doivent être négociées à l'intérieur des
limites et des capacités du proche. Le maintien de son autonomie dans le contexte
d'une maladie neurologique et dégénérative illustre bien la négociation requise et
l'enjeu moral sous-entendu.
On le fait appeler les caisses pour paver les comptes, puis c'est comme ça que
ça, ça l'a commencé. Ah, il recommençait, il recommençait, ca n'arrivait iamais
qu'il l'avait correct. Mais moi, i'allais sur l'autre téléphone, puis ie lui disais : bien
pèse tel, tel [chiffres], (Juliette)
Par contre, elle va se rappeler des choses, le code d'entrée chez nous pour
l'alarme, ça, elle s'en rappelle. Je lui laisse tout le temps, je lui dis : c'est toi qui
t'occupes de ca. Donc, autant que possible, ie lui laisse faire des choses, ca la
maintient. (Pierre)
Lâ, i'insiste que c'est lui qui défait le lave-vaisselle pour qu'il continue à remettre
les ustensiles où qu'ils vont. Pour des petites choses comme ca. Lui, ça l'occupe
et... parce qu'il ne veut rien faire. Ca. i'ai plus de misère à l'éveiller, puis il peut
rester des heures sans rien. Alors, pour qarder le peu de mémoire qui reste...
(Julie)
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Ainsi, il ressort des discours des aidants que la volonté du maintien de l'autonomie
dépasse largement l'autonomie fonctionnelle de l'aidé et touche à sa capacité
décisionnelle. Que ce soit en considérant ou en encourageant la capacité de l'aidé de
choisir lui-même ses vêtements, ou encore en ne surveillant pas systématiquement tout
ce qu'il fait;
C'est toujours moi qui dois décider. Bien, je lui dis : qu'est-ce que tu penses que
tu devrais mettre? Donc là, je le laisse... Je lui donne des chances de choisir
parce que... C'est comme, le ne veux pas lui enlever ce (...l. Alors, i'essaie
toujours de l'impliquer dedans là, que lui prenne la décision parce que sans ça,
c'est trop facile là. Je trouve qu'il va perdre de son autonomie là, d'être capable
de penser par lui-même là, (Claire)
Puis, quand il fait quelque chose, il va me demander de vérifier. Non, non je n'irai
pas vérifier, tu l'as fait, tu l'as fait, that's it. Ça me fait ça de moins à faire. Donc, il
est (,,,) Il ne peut pas, il ne peut pas prendre une décision sans qu'elle soit
vérifiée par moi, puis ca, le tente de lui enlever ca là. (Murielle)
en respectant la volonté de l'aidé de taire sa maladie;
Je cancellais des rencontres, parce que je disais que je ne filais pas, ou ma
femme ne filait pas. Je trouvais toujours des défaites, mais,,, le savais que c'est
parce qu'elle ne voulait pas que le monde s'en aperçoive (,,,1. Non, moi ca ne me
faisait rien d'en parler, mais elle, elle ne voulait pas que j'en parle. Donc, le
respectais ca,.. Donc, je contournais le problème, ni plus ni moins, (Armand)
Il ne veut pas que j'en parle. (...). Il ne veut pas que ie le dise aux voisins, il ne
veut pas que ie le dise à ses frères. Il ne veut pas que je le dise à personne. Il y a
quelqu'un qui, aujourd'hui, je le fais garder, vois-tu, puis s'il rencontre,,. Si
quelqu'un appelle ou quelque chose, il dit : mon ami est ici. Il ne veut pas... Il
réalise,,. Il réalise qu'il a la maladie, puis il est bien perturbé, puis ce côté-là. on
dirait qu'il veut le cacher ou ca le révolte, il ne veut pas que j'en parle. (Carole)
en acquiesçant au choix de l'aidé de vivre dans un milieu catholique et francophone;
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Il y en a un autre ou deux, des foyers là, qu'il y a la messe aussi hein? Puis lui,
c'est très important pour lui, donc il faut que ie... Il faut que je j'aille après ca.
respecter ses désirs là. Mais, il y en a qui sont plus petits, des foyers. J'aurais
préféré fcelal, mais ce n'est pas catholique, puis ce n'est pas francophone, donc
ce n'est pas bon pour lui. (JuNette)
en se conformant au refus de traitement de son conjoint;
C'est quand il a mentionné les side effect. i'avais quelques-uns de mes enfants
avec moi, puis lui a demandé à mon mari, puis mon mari a dit : bien, ie ne veux
pas en prendre là. Bien nous autres, on a respecté sa décision. (Yolande)
ou encore en respectant l'éventuel suicide de son ami dans les circonstances,
Donc, il y a juste la période actuelle là où je me dis que c'est possible que ça
arrive [que l'aidé se suicide!. Mais... c'est sûr que si ie suis présent, ie vais...
puis. Que ie m'en rends compte, ie vais essaver de l'arrêter. Mais si j'arrive puis
que c'est fait, ie me dis bien, c'est son choix. Puis, un suicide, dans le fond,
c'est le choix de tout le monde, mais dans d'autres situations, c'est que souvent
les gens vont se suicider parce qu'ils avaient une mauvaise perception de la vie
ou une mauvaise perception de leur existence ou qu'il y avait un problème.
Tandis que Steve, ie comprendrais tout de suite pourquoi qu'il l'a fait. (Germain)
les aidants tentent quotidiennement de préserver et de respecter la capacité
décisionnelle de leur proche dans des situations différentes. Ces situations vont de
l'accomplissement de simples tâches quotidiennes aux choix relatifs à l'hébergement
ou à la fin de vie. Le maintien de l'autonomie, comme le respect des choix et des
valeurs de l'autre, paraît être une des dimensions fondamentales de la protection de
l'identité de leur proche, mais aussi du maintien du rapport relationnel. Par conséquent,
il ne s'agit pas uniquement pour les aidants d'accomplir de simples tâches qui
s'avèrent d'ailleurs parfois complexes, mais de les réaliser en poursuivant un objectif
motivé par des valeurs morales et fondé sur le rapport relationnel avec leur proche.
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Derrière les tâches se cachent également des visées différentes du maintien des
capacités décisionnelles. Le maintien de la sécurité, du confort ou la protection de
l'aidé en sont des exemples.
Je le fais à sa place, puis je me fais aider, des fois, elle veut m'aider. Là, je peux
lui faire éplucher les patates, les carottes, mais pas Question de toucher au poêle
ou... Au cas qu'il arrive de quoi, ou qu'elle se brûle. (Armand)
Mais aussi, il y a, comme le disais, son confort... Le soir, souvent, quand il
décide d'aller se coucher là, je m'en vais dans sa chambre, puis je vois si tout est
correct, si les lumières sont éteintes parce que souvent, il dort les lumières
allumées. (Germain)
Moi, ie suis comme moralement responsable d'elle là. S'il arrive quelque chose...
Comme là, là, ie me dis que si jamais il arrive un incendie là parce que là, ie me
sens responsable un peu. (Léa)
La protection de l'autre prend également le sens d'une protection légale qui va au delà
d'assurer sa sécurité physique.
Donc, qu'est-ce qui est le mieux? Est-ce que c'est une procuration qui
comoense. tranquillement, sans lui enlever tous ses droits? (...) Elle l'a besoin de
sa dignité. (Albert)
Bien non, c'est moi qui est guard... C'est moi le auardian de madame [en
français : protecteur, tuteur]. (Gaétan)
Au-delà du maintien de l'autonomie fonctionnelle et décisionnelle ou encore de la
protection de leur proche, les aidants démontrent une volonté de préserver leur dignité.
Je ne l'ai jamais dit à lui non plus, ie ne sais pas, lui-même, où il est dans sa
censée. J'aime autant le laisser rêver, s'il rêve encore. (...) Il s'aperçoit de plus
240
en plus qu'il est plus faible, qu'il est toutes sortes de choses, mais dans son
raisonnement, il ne voit pas tout. Alors, je n'ai pas envie de lui mettre le nez
dedans non plus. (Julie)
Puis quand il ne reconnaît pas les enfants, tout ça, je ne le dis pas à ses filles. Il
me dit ca à moi, à l'oreille : c'est oui lui? Mais le ne voulais pas l'abaisser, puis je
ne voulais pas en parler aux enfants. Puis, quand j'ai commencé à dire : c'est la
maladie d'Alzheimer, on aurait dit qu'elles n'ont pas voulu me croire. (Carole)
En somme, le rôle d'aidant ne se résume pas à accomplir des tâches de surveillance,
de soins ou encore à répéter des consignes ou informations à un proche dont la
mémoire défaille. Il revêt une responsabilité globale qui implique une réflexion à propos
de valeurs morales quant au maintien de l'autonomie physique et décisionnelle, de la
sécurité, de la protection, du confort et de la dignité de l'autre. La responsabilité morale
entourant le rôle d'aidant se développe donc au sein de l'interaction quotidienne avec le
proche.
Résoudre des dilemmes éthiques
Les valeurs morales que tentent de promouvoir les aidants dans les soins à l'égard de
leur proche entrent parfois en conflit les unes avec les autres. Dès lors, les aidants
doivent résoudre des dilemmes éthiques. Le dilemme est « une alternative contenant
deux propositions contraires ou contradictoires et entre lesquelles on est mis en
demeure de choisir » (Petit Robert, 2012), et l'éthique renvoie à la morale, de sorte que
les dilemmes éthiques concernent un choix entre des propositions d'ordre moral.
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Par exemple, confrontée aux retards et aux problèmes de conduite de l'aidé, alors
camionneur, et tout à fait consciente du danger que cela représente, une aidante
hésite tout de même à rapporter le problème à son employeur. Elle est confrontée à un
dilemme éthique entre d'une part, la sécurité (de son conjoint et celle des autres) et
d'autre part la croyance qu'ils risqueraient de perdre leur droit à une rente d'invalidité si
elle « dénonçait » elle-même les problèmes de son conjoint.
Il était toujours aussi désorganisé, puis tout ca. Puis la conduite automobile, il
avait un petit peu de misère fil était camionneur 1. Il arrivait de plus en plus tard
de son travail, puis tout ça... Parce que moi, ie ne pouvais pas arriver, puis
téléphoner à la compagnie, puis dire : 'bien là..., il y a un Tproblème 1 (...) parce
que là. ie perdais tous mes droits en ce sens que... Comme la rente d'invalidité
(...) s'il tombait invalide, il allait tout recevoir de la compagnie. Mais, si moi là,
j'allais aux devants de tout ca, bien dire... Bien là, je perdais tout ca. (Lorraine)
La même aidante, plus tard, a été confrontée à un second dilemme : protéger l'aidé en
lui offrant un milieu de vie sécuritaire et adapté à ses besoins qui le contraint
physiquement, ou utiliser l'argent de l'hébergement pour lui offrir des soins à domicile
malgré son épuisement.
Je me bats entre les deux hein? C'était quoi le meilleur pour lui? C'était ici, avec
de l'aide. Le 1500 $ que ie pavais là. j'aurais eu de l'aide pas mal ici, puis
continuer ses activités que ie continuais. Je n'aurais pas été plus pauvre parce
que là, je le suis, très pauvre parce que moi, je n'ai aucun revenu, je n'ai pas de
pension, rien pour le moment, puis là, ça va tout pour lui, puis c'est sûr... Puis là,
ie le vois là, il a été cette semaine contentionné... En contention à l'hôpital.
Chimiquement aussi, avec des doses. (Lorraine)
Une autre aidante a été alertée par sa fille quant au danger potentiel de laisser l'aidé
conduire sa voiture. L'aidante, qui ne conduit pas, minimise la situation, car elle fait
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face à un dilemme entre leur sécurité ou celles des autres, et leur autonomie de
déplacement.
Ils ries enfants! me disaient : bien, il ne devrait plus conduire, c'est dangereux
maman. Puis moi, je disais : bien non, il est correct, d'abord que le suis là, puis
tout ca. Parce qu'il était bon chauffeur, puis il conduisait partout, puis moi,
i'aimais ca parce que moi, ie ne conduisais... J'ai conduit, mais ca fait 10 ans
eue ie n'avais pas conduit. (Juliette)
Un autre exemple de dilemme entre sécurité et autonomie provient de l'expérience
d'une aidante dont le conjoint a perdu le droit de conduire le tracteur avec lequel il
remplissait des contrats de pelouse pour les voisins. Pour elle, cette décision va à
rencontre du besoin de son proche de rester actif, d'autant plus que les clients sont
d'accord pour lui laisser honorer ses engagements.
Bien, ie le vivais le deuil avec lui aussi quand ils lui ont enlevé sa licence pour le
tracteur pour tondre le gazon parce que ca fait aussi mal à lui qu'à moi. Ça me
fait mal à moi aussi parce que ie faisais ce ou'on me disait de faire fc'est-à-direl
de l'impliquer à le tenir actif. (...). Il y en avait [des clients] qui avaient écrit des
lettres là, à ce sujet-là [pour ne pas qu'il perde son permis de conduire le
tracteur], puis tout le monde disait... Ils étaient tous déçus que... Ses clients,
qu'ils lui enlevaient ca parce qu'eux autres, même s'ils savaient qu'il avait cette
maladie-là. bien ils étaient contents de pouvoir lui donner (...] cette chance-là,
puis il faisait un beau travail. Le monde était vraiment content. (Yolande)
La préservation de l'autonomie de l'aidé entre donc en conflit non seulement avec le
maintien de la sécurité, mais également avec la préservation de la dignité de l'aidé.
Effectivement, un autre dilemme auquel les aidants sont confrontés consiste, d'une
part, à choisir entre maintenir l'autonomie de leur proche et, pour ce faire, ne pas
l'infantiliser, et d'autre part le prémunir contre des situations complexes dans lesquelles
il serait confronté à ses incapacités.
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J'ai vu une fois, le chandail, elle essayait de mettre ca comme des pantalons.
Oui, ça ne se peut pas, i'ai dit : c'est un chandail, ce ne sont pas des pantalons
ca! [Elle répond! Ah, veux-tu venir m'aider? Là, l'y vais. On dirait que... J'essaie
qu'elle le fasse elle-même, puis là j'attends. Peut-être que j'attends trop, peut-
être que ce n'est pas bon. Je n'ai peut-être pas la bonne manière, parce qu'on
n'a pas été éduqué pour avoir soin d'une personne. (Gérard)
Les aidants réalisent donc des activités pour l'autre afin de lui éviter l'humiliation d'un
échec, bien que cela contribue inévitablement à entraver son autonomie. Ils
reconnaissent toutefois qu'ils vont peut-être trop au-devant de leur proche, accentuant
le dilemme éthique dans lequel ils se trouvent.
J'ai toujours peur qu'elle se fasse de la peine (...) puis de ne pas être capable de
faire la chose, donc le suis toujours porté à le faire pour elle. (...). Pour moi, c'est
naturel [de le faire pour elle], ce n'est pas parce que je veux... pas que tu le
fasses. Elle a dit : le n'ai pas le temps, tu l'as fait. Bien, c'est ça, j'ai toujours été
comme ça un peu. (...) Il faut leur faire faire un peu les activités, ils veulent nous
aider, mais on est toujours porté à faire pour eux autres. C'est ca qui est mon...
Moi, mon défaut, c'est de vouloir toujours en faire à sa place. (Armand)
Mais il avait quand même, avant, un certain intérêt à faire un petit peu de cuisine,
mais là, quand il fait la cuisine, c'est tellement désorganisé qu'il a de la difficulté à
se rendre au bout, il faut l'aider (...). Mais, des fois aussi, ie me dis que c'est
peut-être moi qui prends toute la place dans la cuisine là. parce que ie ne veux
pas qu'il cuisine. Puis, il v a comme deux aspects là-dedans, la personne veut de
moins en moins, puis l'autre prend toute la place. (Germain)
Promouvoir des valeurs morales de maintien de l'autonomie décisionnelle, de sécurité,
et de dignité d'une personne atteinte d'une maladie neurologique qui affecte les
fonctions mentales supérieures, tout en tenant compte du rapport relationnel qui les lie,
constitue un défi pour les aidants et rend morale la responsabilité de soins. Nous
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observons que les aidants développent certaines stratégies pour répondre à la
complexité de ce défi.
Développer des stratégies de préservation de l'intégrité de l'autre, de maintien
de la relation et de respect de ses besoins pour poursuivre la prise de
responsabilité
L'aidant entretient la volonté de préserver l'intégrité de l'aidé et de compenser ses
pertes. Il est question plus que de pertes fonctionnelles puisqu'il s'agit de pertes de
repères identitaires, comme le permis de conduire ou le statut professionnel. Dans
l'extrait suivant, une aidante utilise la technique du recadrage pour tenter de réduire les
impacts du retrait du permis de son conjoint en lui démontrant les bons côtés de la
situation : qu'importe qu'il ne puisse plus conduire, ils voyageront ensemble. Chacun
d'eux a à faire un sacrifice : lui de la conduite et elle du plaisir de se laisser conduire.
Puis c'est comme ça qu'il a perdu sa licence. Alors, à un moment donné, il fallait
aller en personne la donner et puis ça, il a trouvé ca dur (...). J'ai dit : sais-tu
quoi? Ca va simplifier notre vie. J'ai dit : on avait deux autos, toi tu t'en allais de
ton bord, moi ie m'en allais de mon bord. Sais-tu quoi là? On va aller dans la
même auto, ensemble. C'est ça que ça veut dire. Puis, i'ai dit : ie vais conduire.
Moi, ca me fait bien de la peine parce que i'aimais ca quand tu conduisais,
j'aimais ca me faire conduire. Mais là, là. il va falloir que ie conduise. Toi, tu vas
faire un sacrifice, moi ie vais en faire un. (Carmen)
L'aidante utilise aussi la technique du recadrage en ce qui concerne la perte d'emploi.
Encore une fois, elle mise sur le fait que chacun d'eux a eu à lâcher prise concernant son
emploi : elle, il y a longtemps, pour s'occuper des enfants et lui, à cause de sa maladie.
Mais, je lui ai dit ; c'était le temps de donner la place [prendre sa retraite] [Il dit]
Ah je ne tremblais pas encore, j'étais capable. C'était juste deux heures [par
jour], Jai dit : laisse aller, c'est le temps des plus jeunes, laisse aller. Moi, il a fallu
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que je laisse aller moi aussi. On s'est mariés, moi j'enseignais, puis j'aimais donc
ça, bon bien qu'est-ce oui est arrivé? H a fallu que je reste à la maison avec les
enfants. (Carmen)
La mise en place de telles stratégies permet en somme à l'aidé d'exister en dépit de sa
maladie.
Certaines stratégies éiaborées au quotidien par les aidants permettent le maintien de
leurs propres besoins. Pour l'une d'entre elles, le centre de jour lui permet de prendre du
temps pour elle, bien que son conjoint n'en comprenne pas la nécessité.
Puis, ça lui fait de ia peine de voir que je le laisse aller (au centre de jour). Je lui
dis : c'est pour ton bien, puis c'est pour mon bien, pour moi, ca me donne du
temps. [Il dit] : Bien oui, mais on est bien ensemble, tu n'as pas besoin (RiresL
(Juiiette)
Une autre aidante révèle une stratégie développée pour assouvir son besoin de
sommeil : ayant décidé de dormir dans ia chambre d'ami, elle justifie son choix en
affirmant que cela permet à son conjoint de s'habituer à dormir seul en prévision de
i'hébergement. Cependant, elle est revenue sur sa décision en constatant que son
conjoint souhaitait son retour auprès de lui.
Donc ià, bien là, chaque soir, ii demandait : Viens-tu coucher ici ce soir? Il avait
un manque. Finalement, il v a deux semaines, ie suis retournée coucher dans le
lit avec lui. Parce que ie me disais, pour commencer, comme ie parlais au
support qroup meeting, c'est peut-être bon que ie ne couche pas avec iui.
comme ca. si iamais on vient à ie déplacer dans un fover. il serait habitué que ie
ne sois pas avec lui. Mais ie vovais qu'il manquait... Oui. À chaque soir, il me
demandait ; quand vas-tu venir? (Yolande).
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Par conséquent, malgré la volonté de tenir compte de leurs propres besoins, les aidants
s'oublient parfois pour protéger l'autre. Il est possible de constater dans ce dernier extrait
d'entrevue comment les stratégies de maintien des besoins de l'aidante et de l'intégrité
de l'autre se fondent sur le rapport relationnel. Nous avons abondamment discuté plus
haut de la transformation de la relation et de la façon dont les aidants la modulent pour
pallier aux déficits de leur proche.
Jusqu'à présent, pour comprendre le rôle actif des aidants dans la construction de la
signification de leur responsabilité morale, nous nous sommes attardées à ce qui fonde
leur responsabilité : le sens du devoir, la promesse et l'amour envers le proche qui ne
sont pas des sentiments contradictoires, mais des vécus interreliés. Ces fondements
influencent par ailleurs la manière dont les aidants assument cette responsabilité au
quotidien. Effectivement, par les valeurs morales qu'ils tentent de promouvoir, les
dilemmes éthiques auxquels ils sont confrontés et les stratégies élaborées dans
l'optique de maintenir l'intégrité du proche et la relation avec lui ainsi que la volonté de
respecter leurs propres besoins, les aidants actualisent constamment ces fondements.
Maintenant voyons comment les aidants répondent à l'appel de la responsabilité de leur
proche, ce qui constitue le troisième processus auquel les aidants participent pour
donner une signification morale à leur responsabilité.
3.3.3 Évolution de la réponse des aidants à l'appel de la responsabilité
Nous avons mis en évidence un processus d'évolution dans la réponse des aidants à
l'appel de la responsabilité. Au moment du diagnostic et au début de la maladie, alors
que la responsabilité est moins grande, les aidants démontrent de la résilience.
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s'adaptent à la situation et même se transforment en accroissant leurs compétences
personnelles. Par la suite, ils font face aux renoncements et aux deuils qui
accompagnent peu à peu la perte de l'autre et de la relation. La complexification de la
responsabilité qui s'ensuit fait émerger dans l'esprit des aidants, pour la première fois,
une limite imaginaire à leur responsabilité en fonction de l'état de leur proche. Cette
limite, une fois atteinte, est cependant repoussée de sorte que la limite ultime de leur
responsabilité, celle qui met réellement fin au projet de soutien à domicile, est
l'épuisement.
Résilience
La résilience réfère d'une part à la « capacité à vivre, à se développer, en surmontant
les chocs traumatiques, l'adversité » (Petit Robert, 2012) et, d'autre part, à la « capacité
(d'un écosystème, d'une espèce) à retrouver un état d'équilibre après un événement
exceptionnel» (Petit Robert, 2012). La capacité de résilience des aidants face à la
maladie est significativement présente dans les entrevues.
Comme ie ne suis pas démolie de ca... Je n'aurais pas choisi ca si l'avais eu un
choix là, ce n'est pas ca que l'aurais choisi, mais c'est ca qui nous a été donné,
alors ie m'arrange pour vivre du mieux possible. (Carmen)
La résilience semble mobilisée dès le départ dans le parcours des aidants. Chacun des
aidants, à sa façon, s'est adapté à la situation, y trouvant même des aspects positifs.
Une aidante compare l'aide offerte à sa sœur à du bénévolat qu'elle ferait de toute
façon. Une autre considère que le diagnostic d'Alzheimer demeure préférable à un
cancer parce qu'il lui laisse encore six, voire jusqu'à dix ans avec son proche.
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D'une certaine façon, oui, mais d'une autre façon, je me dis que j'en ferais du
bénévolat. J'en fais avec une autre madame là, que j'accompagne à ses rendez-
vous médicaux. Pourquoi pas favec] ma sœur? Alors, c'est du bénévolat [de
s'occuper de sa sœur]. (Léa)
Il n'arrive rien pour rien dans la vie (...) Comme je te disais tout à l'heure, j'avais
perdu trois petites sœurs du cancer dans l'espace d'un an et... Quand il a donné
le diagnostic, je me suis dit : aimerais-tu mieux qu'ils te disent qu'il a un cancer
en phase terminale? Non, c'est iuste l'Alzheimer. Pour moi, ca l'a été ca. Je ne
suis pas tombée des nues. L'Alzheimer, on parle de 10 ans, le cancer c'est six
mois, deux mois, (,,,) Tu comprends, avec lui là, nous, le mot d'ordre, c'est qu'il
nous reste un beau six ans, profitons-en. (Murielle)
Pour eux, plutôt que d'être abattus par un tel diagnostic, ils choisissent au contraire de
l'accepter en mobilisant leurs ressources internes et externes pour vivre malgré la
maladie et non survivre avec elle. Un aidant a quitté son emploi pour prendre soin de
sa conjointe, une autre à recommencé à conduire la voiture. Ces aidants reconnaissent
avoir bien accepté le diagnostic.
Donc, i'ai dit OK. ie vais trouver une solution. Je lâche Imon travail]. Donc, ie suis
partie de là, j'ai regardé qu'est-ce que c'étaient, mes affaires que i'avais le droit,
puis i'ai dit : ah! J'ai le droit à une compensation, bon regarde dont ca (,,.). Donc,
c'est ça que j'ai fait. Donc là, je suis en desabiliting income. Ce n'est pas oros
(,.,), mais ie prends soin d'elle, (Gaétan)
Les enfants n'en revenaient pas, ie n'ai pas eu beaucoup de misère à accepter,
c'est venu comme... tranquillement, puis ie n'ai pas fait de crise, rien comme ca
(,..). Mais, quand je me suis aperçue là, je me suis dit : bien, est-ce que ie vais
être obligée de rester à la maison? Je pense que ie serais mieux de
recommencer, peut-être, à conduire. Ca ne fait pas longtemps de ça là, ça fait
seulement que deux ans et puis là, bien, j'ai dit à mon fils : ie pense que ie vais
m'acheter une auto, puis on va vendre sa grosse auto, puis moi, ie vais m'en
acheter une plus petite et puis, ie vais recommencer parce que ie n'ai pas envie
d'être collée à la maison, ne pas pouvoir aller au magasin pour pouvoir faire mes
affaires. (Juliette)
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Ainsi, une première réponse à l'appel de la responsabilité constituerait la résilience dont
font preuve les aidants. Grâce à elle, les aidants peuvent surmonter le choc du
diagnostic, accroître leurs capacités et se transformer pour faire face à leur
responsabilité.
Transformation de soi
L'accompagnement d'un proche atteint de démence ne s'accomplit pas sans
conséquence. Les aidants en ressortent indéniablement changés, grandis de
l'expérience qui leur demande d'aller au-delà de leurs limites, d'augmenter leurs
capacités ou leurs compétences, parfois même à un âge avancé. Nous avons abordé
en ce sens les transformations des rôles au sein de la dyade qui amènent les aidants
â modifier leur conception de leurs rôles les traditionnels et â apprendre de nouvelles
tâches. Les découvertes qu'ils réalisent sur eux-mêmes au regard de leurs capacités
comptent parmi les aspects positifs de la responsabilité. La responsabilité d'aidant
leur permet aussi de découvrir des qualités personnelles qu'ils ignoraient posséder. Ils
parlent notamment de la découverte de la patience.
Ce Qu'on n'a pas au début, c'est la patience, parce ou'on n'est pas patient
(...).Donc, avec le temps, bien là. on devient beaucoup plus patient. (Armand)
Que ca prend beaucoup de patience (rires), beaucoup de patience... Je n'en
avais pas tant oue ca. quelqu'un me disait eue i'étais très patiente, mais pas tout
le temps (...). (Claire)
Ou encore de ces compétences comme « infirmier » et homme de maison.
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D'abord, on n'a eu aucune formation pour ça, nous autres là. Du jour au
lendemain, tu deviens infirmier, puis tu deviens homme de maison, puis il faut
que tu t'occupes de tout. Mais, il y a un apprentissage à faire avec ça. (Armand)
De plus, ils apprennent à avoir plus de considération ou d'humanisme à l'égard de leur
proche en premier, certes, mais aussi par rapport aux autres en général.
J'avais la mèche courte des fois... Mais là, aujourd'hui, ie me surveille beaucoup,
beaucoup, beaucoup là-dessus. Puis si des fois, je fais quelque chose de difficile,
bien ie lui dis : excuse-moi là, ie ne voulais pas te blesser (..,). Je peux vous dire
que ca m'a changé énormément. Je vais être honnête, ie fais beaucoup fplusl
attention (...). J'apprends, bien... La générosité... L'attention envers les autres...
Aussi... Savoir pardonner... (Hésitations) fne1 pas [avoir] de rancune (Nicolas)
Je suis plus attentif aux autres, peut-être. (Pierre)
Il ne s'agit plus uniquement d'apprendre à faire la lessive ou à conduire une voiture,
mais bien d'une découverte de soi, du développement d'attitudes et de compétences
interpersonnelles. C'est parce que les aidants acceptent préalablement la maladie et
qu'ils sont résilients qu'ils parviennent à aller plus loin et à se transformer. La
transformation de soi constitue l'étape ultime de la résilience. Les aidants évoquent
quelques caractéristiques propres aux personnes résilientes. Il y a la flexibilité pour
faire face aux nouvelles situations, autrement dit la capacité d'adaptation.
Que j'étais encore plus adaptable ou flexible que ie pensais à des nouvelles
situations, encore, malgré mon âge! Parce que quand qu'on vieillit, on vieillit dans
nos habitudes, il y a des habitudes qui se greffent à notre comportement, tout ça,
puis on est moins ouvert à des choses nouvelles, (...), Mais, moi ie constate que
le nouveau, les nouvelles situations ne me désemparent pas complètement.
C'est sûr que dans un moment de même, il faut rebondir. Il y a un certain temps,
ça prend un certain nombre de mois, puis on rebondit, je me dis : bien, peut-être
qu'il faut que je fasse de quoi. Il faut faire de quoi parce qu'on ne peut plus
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continuer comme ca. vivre dans la même optique, mais il faut changer des
choses. (Pierre)
La résistance, tant physique qu'émotionnelle, face aux exigences de la situation
représente une autre des caractéristiques de la résilience relevée dans le discours des
aidants.
Ca l'a changé moi, en-dedans. \Dans quel sens?] Qu'on est plus résistant qu'on
pense! Et puis, que c'est très drôle de voir quand on est dans le milieu... On
m'aurait dit ca d'avance, le n'aurais à peu près pas pensé d'être capable de le
faire et quand on... Quand on le vit, on dirait qu'on a des possibilités, puis...
D'être capable de le faire. C'est ça que j'ai appris de plus, la possibilité de faire
des choses et puis... Et puis, c'était moi qui avais la moins bonne santé, alors là.
ie suis la meilleure, mais i'en ai plus que ie pensais, beaucoup plus. Beaucoup
plus résistante et toutes sortes de choses. (Julie)
Par ailleurs, nous constatons que les aidants n'estiment pas avoir préalablement
possédé de telles caractéristiques personnelles les rendant plus susceptibles de
résilience. Au contraire, ils pensent les avoir développées à cause du rapport de
responsabilité envers le proche, à moins qu'ils ne les aient tout simplement
découvertes dans le contexte de la maladie. Quoi qu'il en soit, au début de la maladie,
les aidants semblent être résilients, prêts et ouverts à se transformer pour s'adapter à
leur nouvelle situation.
Renoncements et deuils
Les aidants démontrent certes une résilience face à leur situation. Malgré cela, devenir
l'aidant d'une personne atteinte de démence s'avère exigeant. Cela requiert souvent
l'oubli de soi au profit de l'être cher dont il faut assurer les besoins fondamentaux, la
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sécurité, de même que le maintien de l'autonomie et de l'identité dans le contexte d'une
maladie irréversible et dégénérative qui affecte l'ensemble des capacités cognitives
puis physiques des personnes atteintes. Pour ces aidants, il s'agit littéralement d'un
don de soi.
Mais, c'est pour ça que ça change une vie, mais il faut l'accepter, il faut se
donner, c'est un don. Après ca. le don de soi-même, on devient quelqu'un qui
peut prendre soin. (Armand)
J'ai fait le deuil de ça [faire des voyages] là, dans le sens que... Je ne sais pas,
peut-être plus tard là, oui, mais dans le moment là, c'est lui qui a la priorité là. Il a
besoin de moi là, je vais être là. (Claire)
Les aidants renoncent jusqu'à un certain point à leur propre vie pour prioriser celle de
l'autre, dans laquelle ils sont par ailleurs partie prenante. La plupart du temps, la prise
de responsabilité exige effectivement des renoncements quotidiens de leur part, par
exemple, mettre de côté des projets de retraite, de voyage ou d'activités sociales.
Ah mon Dieu (soupirs), ca défait toute une vie (rires) comme on dit (...). Oui, ça
défait une vie, ça défait dans le sens (...) Elle fia maladie] a modifié tout ce qu'on
pensait de faire (...). Côté couple, la belle retraite qu'on prévoyait, comment ça
va être, je en la sais pas. C'est de l'inconnu. (Albert)
Un. c'est de perdre son indépendance (...) Mais, par contre, j'ai coupé là... Je ne
peux pas aller à la pêche, puis la laisser toute seule au chalet. Puis, je ne vais
plus à la chasse, cette année, c'est la première fois, depuis 40 ans, que je ne
vais plus à la chasse. (Armand)
Ma vie sociale n'est plus la même. Ca, c'est un sacrifice de vie sociale parce que
lui, ca ne lui tente plus de sortir. (Mona)
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De plus, les aidants doivent admettre que les choses ne seront plus jamais les mêmes,
que la maladie les oblige à revoir leurs priorités et leurs besoins.
Non, même s'il ne me donne pas de cadeau à ma fête, non! Il ne le sait pas que
c'est ma fête, il ne s'en rappelle pas. Je n'ai pas besoin de cadeau, je n'ai plus
besoin de rien. Non, non, ça, ça ne me fait rien, rien. Ah, il n'a pas... [Mes
enfants disent] : Ah. il aurait dû t'acheter des fleurs! Non! Non!... J'ai fait mon
deuil de tout ca, là. Non, ie n'ai pas besoin de ça. (Carmen)
Au-delà des renoncements qui ne paraissent pas toujours faits dans la douleur et
auxquels les aidants s'ajustent, il est question de deuils. De fait, les aidants parlent
du deuil de la personne qu'ils ont connue et aimée dont l'intégrité du soi est atteinte.
Cet aspect revêt un caractère souffrant.
Quelqu'un qui décède, il décède, mais Annie décède un peu tous les iours, c'est
un peu ça qui se passe. (Albert)
Comme pour moi, quand ma mère [aidante principale] est morte là. lui [son père,
l'aidé], il est mort avec. C'est difficile parce que... Je sais qu'on dirait que c'est
dur là. mais ce n'est plus le père que ie connaissais, alors c'est quelqu'un que tu
prends soin. (Renée)
Quand on se marie, on fait un choix. Maintenant, le choix que i'ai fait au début,
c'est sûr que ce n'est plus la même femme. On ne peut plus avoir les mêmes
rapports sur le plan intellectuel, sur le plan fonctionnement, c'est bien sûr, puis
ca. ca... Ca me touche vraiment. (Pierre)
Ce n'est plus la même personne, non plus. C'est comme une autre [personnel et
puis tu vois ton conioint partir par morceau. (Julie)
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Les aidants doivent également faire le deuil de la relation antérieure et de la vie à deux
qui ne sera plus possible en raison de l'obligation éventuelle de recourir à
l'hébergement.
Ça, ce ne sont pas des choses faciles, ce ne sont pas des décisions faciles à
prendre comme conjointe là. vraiment [choisir l'hébergement]. Puis, de voir ton
conjoint se séparer de toi aussi, ce n'est pas facile non plus. (Yolande)
Les renoncements ou deuils, passablement difficiles, marquent un point de non-retour
dans le parcours des aidants. Ils semblent disposés, et en mesure de faire mieux, ou
plus, au début de maladie. Devoir faire moins en perdant de surcroît une part de l'autre
trace par ailleurs les frontières des limites de leur responsabilité.
Émergence de limites imaginaires de l'aidant face à sa responsabilité
D'emblée, les aidants mentionnent qu'ils endossent la responsabilité de leur proche
« tant qu'ils en seront capables ». Toutefois, la reconnaissance de ses limites est
souvent chose ardue comme le formule cet aidant.
Je ne le sais pas, d'après moi ie vais le savoir quand ie vais l'atteindre la limite.
Je ne le sais pas. Là, pour l'instant, ça va. (Germain)
Certains aidants ont longuement évoqué l'importance d'être reconnu par leur proche.
Nous avons abordé plus haut que l'agnosie dont est victime leur proche est l'une des
transformations qui fragilise le rapport relationnel.
Elle a encore la mémoire des gens, elle reconnaît les gens (...)Mais, ils en
viennent à ça, mais par contre, ie suis chanceux, parce qu'elle reconnaît encore
tout le monde (...) Moi, je suis content qu'elle reconnaisse les gens. Je n'aimerais
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pas ça qu'elle m'appelle Paul, puis qu'elle appelle ma fille Pierrette, un exemple là.
(Armand)
On peut voir dans la capacité de l'aidé à reconnaître l'aidant un motif pour continuer à
assumer sa responsabilité auprès de lui.
J'v vais parce que ie pense que peut-être il me reconnaît, puis ça... Mais
vraiment je préfère qu'il soit mort parce qu'il n'a pas de vie là. (Renée)
L'agnosie est effectivement le problème auquel les aidants réfèrent le plus comme
étant la limite du projet de maintien à domicile de leur proche.
Mais je sais que viendra un temps, si je vis assez vieux, où il faudra
probablement la mettre dans une maison spécialisée parce qu'à un moment
donné, ca n'a plus de bon sens, quand ils nous reconnaissent plus. (Pierre)
Quand ils ne nous reconnaissent plus là... Mais tant qu'il nous reconnaît, moi, en
tout cas, ie n'aurais pas envie de faire du changement fsoit rester à domicile], si
ca se peut. (Julie)
Non, non, i'en ai mis des limites. Comme ie me dis, si un iour. elle ne me
reconnaît... Elle me reconnaît là. mais un jour, si elle ne me reconnaît pas, si elle
ne reconnaît pas les enfants. (Gérard)
La difficile décision d'hébergement semble en effet plus envisageable pour les aidants
lorsque le proche ne pourra plus les reconnaître.
Moi, le matin où il se lève, puis il ne me reconnaît plus, il sort d'ici. Je ne vivrai
pas avec un étranoer là. Tant ou'il me reconnaît, puis ou'on dort ensemble, puis
que tout va bien, ie n'ai pas de problème, mais la journée où il ne me reconnaît
pas, il est un étranger. Ça ne vit pas avec moi. (...). On en parle beaucoup lui et
moi, puis il le sait que c'est la iournée où il ne me reconnaîtra plus, que ca va être
l'élément déclencheur. (Murielle)
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(Je souhaite^ d'être capable d'en prendre soin jusqu'au temps qu'ils nous
reconnaissent... Moi, le matin qu'il ne me reconnaîtra plus, le vais être capable
de prendre la décision de le placer. (Carole)
Ainsi, dans le discours des aidants, c'est l'apparition de certaines incapacités chez
l'aidé qui fait émerger la notion de limite à leur responsabilité envers lui. La limite de
l'aide auprès du proche ne s'établit pas en fonction de leurs propres capacités
personnelles d'aidant ou encore après un nombre spécifique d'années de prise en
charge, mais plutôt selon des manifestations de la maladie bien précises chez le
proche, dont l'agnosie qui apparaît prioritaire dans le discours des aidants. Un autre
exemple, qui circonscrit leur responsabilité pour ces aidants, ce sont les problèmes
relatifs à l'hygiène.
Jusqu'à la fin, oui, tant eue ie vais être capable de m'en occuper. C'est touiours
le côté hvaiéne oui est... Qui est le plus grand fardeau pour une personne. C'est
de ce côté-là que c'est le pire, qui est le plus difficile. (Armand)
Ou bien, excuse l'expression, si ie suis obligé de la torcher à tous les iours...
Bien, malgré que... C'est venu sur le bord (rires), mais... Non... Je ne
m'entêterai pas à... Je ne m'entêterai pas... Je n'en ai pas parlé, ie vais l'endurer
le plus longtemps possible, mais on verra. (Gérard)
Les limites soulevées par les aidants permettent d'expliciter l'objectif derrière la
responsabilité des aidants. En fait, les problèmes d'hygiène et d'agnosie, plus que
d'autres, semblent mettre en péril la poursuite du projet des aidants de maintenir leur
proche dans son milieu de vie, projet qui reflète le but ultime de leur responsabilité. Par
contre, ces limites demeurent imaginaires, car bien que les aidants rencontrent
éventuellement ces limites, ils continuent tout de même d'assumer leur responsabilité à
domicile et même après. Les causes de l'hébergement des aidés sont, comme nous le
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verrons dans la prochaine section, attribuables à l'épuisement de l'aidant et non aux
problèmes d'agnosie ou d'incontinence de l'aidé.
Après les nombreux renoncements et deuils vécus par les aidants, pourquoi les
problèmes relatifs à l'hygiène et surtout à l'agnosie constituent-ils une limite si
importante à leur responsabilité? Quant à l'agnosie, une explication peut se trouver
dans la perspective de Lévinas ; tant que l'aidé le reconnaît, il interpelle l'aidant à
prendre soin de lui. Nous y revenons dans la discussion.
Émergence de limites réelles de l'aidant face à sa responsabilité
De nombreuses études traitent de l'épuisement des aidants. Nous avons présenté plus
haut la revue de littérature sur ce sujet effectuée par Torti, et ses collaborateurs (2004).
Selon notre interprétation des données, si les aidants en arrivent à ce stade dans leur
responsabilité, c'est parce qu'ils continuent de répondre à l'appel de la responsabilité
au-delà de leurs propres limites.
La majorité des aidants à l'étude se situent au début de leur parcours, les aidés étant
aux stades précoce ou modéré de la maladie. Trois aidés sont cependant hébergés et
une autre décédée au moment des entrevues. Ce sont davantage ces quatre aidants
qui ont pu évoquer l'expérience d'épuisement, qui dans deux cas a conduit à
l'hébergement de leur proche et un autre au décès de l'aidant selon sa fille.
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C'était une négociation infernale, infernale, puis à un moment donné, tu deviens.
toi aussi là... fatiguée, fatiguée puis... Nous autres, c'est le cas de le dire qu'ils
nous ont à l'usure, hein? Oui parce que quand il est rentré [en hébergement],
moi, je me sentais usée là. (Lorraine)
Et puis, le matin, elle se levait aux alentours de 7 h et puis moi, je m'endormais
vers les 5 h, à peu près, puis là, l'avais deux heures de sommeil, puis là, l'étais
brûlé là. Puis là, elle me fait : bon, qu'est-ce qu'on fait aujourd'hui?' (...). Puis, ie
me levais, puis c'est tout, puis c'est comme... C'était ma décision, puis... Mais
c'est devenu tellement stressant que i'avais des difficultés à marcher à cause
que j'avais eu une opération dans le dos, puis le stress causait toutes sortes
d'affaires (Grégoire).
Moi, je pense que finalement, elle fsa mère, l'aidante principale de son pérel est
venue à bout, puis elle a eu le cancer, leucémie, ils ont dit un vendredi, elle est
morte deux semaines plus tard (.,.) Puis ils ont dit, sais-tu quoi? It vvas probablv
dormant, c'était là, mais elle était stressée, elle a juste... Elle a attrapé un rhume,
tout à COUP, son svstème.,. Alors... Je pense que soit dans sa tête, elle a dit : ie
ne suis plus capable de supporter ca. Puis, c'est tout, ie pense que son corps lui
a juste dit : c'est fini là. (Renée)
Dans ces extraits, on constate que c'est la négociation incessante avec le proche, la
privation de sommeil et le stress chronique qui provoquent l'épuisement ou la maladie
chez les aidants. Nous observons que l'épuisement provient donc du rapport relationnel
complexifié par les transformations de l'aidé, tel que l'exprime cette aidante dont le
conjoint ne comprend pas la détresse.
Là, l'ai des problèmes de santé, puis quand même que le lui dis, il ne comprend
pas... Ca lui passe six pieds par-dessus la tête, il va me parler de hockey (,..') Je
suis épuisée physiquement à tout faire parce qu'il ne peut plus m'aider. Il faut
que je travaille, puis il faut que j'aille la tête libre un peu, puis il faut que j'aille un
peu de jouissance dans la vie, mais là, comme c'est là, je n'en ai pas! (Carole)
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Nous avons déjà abordé la promesse de prendre soin formulée par les aidants à leur
proche ou à eux-mêmes. Or, ceux qui ont clairement évoqué cette promesse comme
fondement de leur responsabilité sont ceux qui ont également vécu de l'épuisement,
soit Carole, Lorraine et Grégoire. Nous pouvons donc nous demander s'il existe un lien
entre la promesse et l'épuisement au sens où la promesse conduirait les aidants à aller
plus loin, voire trop loin dans leur responsabilité pour pouvoir la respecter. Gela
démontre la puissance des fondements de la responsabilité, évoqués plus haut, dans
la construction de la signification de la responsabilité morale envers l'autre, en
l'occurrence la promesse (et le devoir qu'il implique) de prendre soin. L'épuisement des
aidants peut ainsi s'expliquer, du moins en partie, par leur incapacité à répondre à
l'image qui émane des fondements de leur responsabilité.
L'épuisement pourrait de même puiser sa source dans la résilience qui, bien que
positive en soi parce qu'elle encourage une transformation où l'aidant se trouve plus
fort, tend à repousser constamment ses limites de sorte que la limite réelle du soutien
à domicile devient, pour certains, l'épuisement. Les données recueillies nous
permettent de proposer de nouveaux déterminants du fardeau des aidants sur lesquels
nous nous attarderons dans la Discussion, au chapitre 7.
3.3 Le rapport aux autres comme lieu de confrontation permettant
l'intériorisation de la signification et la singularisation de la
responsabilité morale
Nous avons décrit jusqu'à maintenant trois pôles contribuant à faire du rôle d'aidant une
responsabilité morale. Le premier pôle reflète l'expérience relationnelle entre l'aidant et
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l'aidé : la responsabilité inscrite dans une relation préexistante doit se transformer puis
se réinventer dans l'interaction avec l'autre devenu vulnérable. En ce sens, la nature du
rapport relationnel constitue l'interaction centrale de la représentation de la
responsabilité morale. Le second pôle concerne les transformations de l'aidé,
lesquelles agissent comme des précurseurs provoquant la responsabilité au vu de la
nature de la maladie dont est affligé leur proche. Troisièmement, à travers les
fondements guidant la prise de responsabilité de l'aidant, la façon dont il l'actualise au
jour le jour et par l'évolution de sa réponse à l'appel de cette responsabilité, l'aidant agit
directement pour rendre morale cette responsabilité de soin. Nous nous centrons
maintenant sur le rôle que revêtent les autres, plus particulièrement la famille et les
professionnels de la santé comme étant le quatrième pôle de ce modèle de
construction du sens moral de la responsabilité. Effectivement, c'est lorsqu'ils sont
confrontés à la représentation des autres à l'égard de leur responsabilité que les
aidants internalisent une signification de celle-ci et parviennent à singulariser leur
responsabilité à l'égard du proche.
Ce processus de singularisation de la responsabilité peut être décrit en quatre phases.
D'abord, les autres font prendre conscience à l'aidant de son besoin d'aide, en
l'occurrence des risques d'épuisement auxquels il est exposé. Ensuite, d'aucuns
tentent de convaincre les aidants de recourir à des services pouvant leur venir en aide.
Certains aidants les utilisent et en sont satisfaits, alors que d'autres sont réticents à y
recourir. Par ailleurs, le groupe d'entraide semble faire exception, car il est
abondamment utilisé. On parle ici surtout des groupes de soutien offerts aux aidants
par les Sociétés Alzheimer, donc des groupes au sein desquels tous s'occupent d'un
proche atteint de la maladie. Ou encore, des groupes d'aidants en général, offerts par
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les CLSC peu importe la nature de l'aide ou de la maladie de leur proche. Or, chez les
aidants y recourant, on constate un paradoxe. D'une part, ils contribuent à briser
l'isolement des aidants, et d'autre part, par la même occasion, ils s'immiscent en
quelque sorte au sein du rapport aidant-aidé imposant des normes régulant la
responsabilité.
C'est ainsi, enfin, que les aidants se heurtent à la représentation des autres concernant
leur responsabilité envers leur proche. La confrontation conduit à une remise en
question de la représentation de leur propre rôle. Parce qu'ils doutent des conseils
prodigués par les autres, les aidants réussissent à singulariser leur responsabilité. Voici
une présentation de ce processus ancrée dans les données.
Prise de conscience du besoin d'aide
La relation conjugale qui caractérise la majorité des dyades aidants-aidés conditionne
en grande partie la prise de responsabilité des aidants à l'égard de leur proche.
Toutefois, cela ne signifie pas que les aidants l'assument seuls : les enfants
soutiennent leurs parents dans leurs tâches, ce que les aidants apprécient
énormément.
Non, ils ries enfantsi sont... vraiment, ils sont très bons pour nous autres, mais
c'est seulement la plus ieune qui reste ici. Elle n'est pas loin, elle est à cinq
minutes en auto, donc elle vient à tous les jours pas mal (...t. Ma fille est venue
(...1 une couple de fois, puis elle est restée des semaines et puis, on avait ca
aussi, puis mon fils est venu, mes petits-enfants sont venus et puis, ils allaient la
voir, puis là, bien ca me donnait un... un repos un peu. (Grégoire).
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Mais, une de mes filles, c'est la plus vieille aussi, celle qui demeure le plus près
de chez nous là, elle vient chercher sa mère assez souvent, puis elle l'amène
magasiner et puis là, là, elle... Elle là, si je ne l'avais pas cette fille-là, là, ca,
c'est... Comme je lui dis, c'est mon bâton de vieillesse (Émotions dans la voix)
elle est vraiment sympathique avec sa mère. Ah, à tous les jours, elle s'informe
(...) Elles ont une très belle relation. Moi, ca me rassure, ca me sécurise
beaucoup. Puis quand l'ai besoin de parler à quelqu'un, c'est elle. (Nicolas)
Lorsqu'ils ne sont pas conjoints, les aidants rencontrés en entrevue perçoivent que la
responsabilité leur revient parce que « personne d'autre ne peut le faire à leur place ».
Oui, c'est mon rôle, c'est un de mes rôles. Comment je dirais ça, donc? C'est à
moi à m'en occuper parce que le sais que si je ne m'en occupe pas, ca ne se
fera pas là, puis le pense que c'est important que ca se fasse pour son bien-être
là (Germain)
Bien moi, l'ai toute la responsabilité en quelque sorte là, le suis la seule
personne... Bien [il y a] ma sœur Gertrude, mais c'est moi qui l'est [plus
responsable] parce que c'est moi sa mandataire, c'est moi... qui faut, qui voit à
son bien-être là, (Lèa)
Devant le constat des exigences relatives à la responsabilité d'aide et des risques
d'épuisement, la famille et les médecins tentent d'intervenir auprès des aidants. Un
aidant affirme que ses enfants lui ont fait prendre conscience qu'il ne peut pas aider sa
conjointe s'il ne prend pas également soin de lui.
Bien que moi, le ne trouvais pas que ie me négligeais, mais ils disent eue si tu ne
peux pas prendre soin... C'est ca que les ieunes m'ont dit, après ca,
éventuellement, si tu ne vas pas prendre soin de toi-même, tu ne pourras pas
prendre soin de ta femme. Mes enfants me l'ont laissé savoir en termes bien
clairs et concis. Je les avais jamais entendus parler comme ça, mais ca m'a
réveillé un peu. Puis là, ie suis allé chercher de l'aide et puis ie suis allé voir une
psychiatre parce que c'était... J'étais débordé, dans ce temps-là. (Grégoire).
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Les médecins reflètent aussi le niveau de stress et la lourdeur de la tâche des aidants
qu'ils observent, tentant de faire prendre conscience à l'aidant du risque d'épuisement
auquel il s'expose.
Puis le Dr Dion, c'est elle qui prend soin de mon mari, pour sa mémoire, elle s'est
rendue compte, elle a dit : oh vou're stressed. vou need help. Elle m'a tout de
suite donné une... voyons, comment appelles-tu ça là? Pas une social worker\à,
mais quelque chose, une personne que tu as là, qui... elle t'écoute... Tout ce que
tu as à faire c'est de lui parler. Oui, ie pense que c'est un psvcholoque. En tout
cas, elle m'a donné ca, aussi longtemps que i'en avais besoin. (Carmen)
Mais là, c'est son médecin là [le médecin de l'aidée] qu'elle a dit : non, non, là,
elle a dit c'est assez pour toi. Elle a vu tout ce eue ie faisais, puis elle a dit : là, là.
écoute bien, là tu en fais assez là, il v a des limites à tout. Puis là. ie réalise oue
i'ai mes limites. (Gérard)
C'est ainsi que trois aidants ont pris conscience de leur besoin d'aide par le reflet que
les autres leur renvoyaient de leur situation. Ils ont accepté de recevoir de l'aide
psychologique par le biais de psychologues et de psychiatre. Pour une autre, bien
qu'elle en soit consciente, le recours à de l'aide ne semble pas représenter une option.
Moi, je suis épuisée, j'ai fait de l'épuisement. Ils me le disent aux [groupes d'1
aidants, c'est de l'épuisement. Mais, il faut que ie continue, ie n'ai pas le choix
(Carole).
Réticence à recourir aux services
Pour donner suite à la prise de conscience que la prise de responsabilité n'est possible
qu'avec le soutien d'autres personnes, certains aidants utilisent effectivement des
services psychosociaux, de répit et d'aide domestique. Ils s'en disent d'ailleurs
satisfaits.
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Le centre de jour, c'est comme, ils viennent le chercher à 8 h. puis ils me le
ramènent à 3 h. Ça. c'est comme ma journée. Je choisis de rester à la maison, je
ne veux pas être sortie. Je sors assez les autres jours. (Carmen)
Puis chapeau au CLSC! Je ne pensais jamais qu'ils pouvaient nous apporter tant
d'aide que ca. sur cette maladie-là. Moi, je n'en reviens pas, i'ai tous les soutiens,
puis les services qu'on peut rendre là (...). L'aide au ménage, la popote volante,
le ci, le ça, en tout cas, c'est infini quasiment, les services qu'ils rendent. Donc...
ca, ca m'aide beaucoup, ca. Quand tu te sens bien entouré, hein, par la famille,
par les proches et puis... par l'extérieur aussi. (Nicolas)
Au contraire, les aidants expriment aussi une réticence à recourir aux services,
conformément à ce que relate la littérature à ce sujet. Cet aidant, par exemple, refuse
l'aide offerte par les voisins, ou plutôt, il a du mal à l'utiliser.
Là, les voisins m'ont offert leur aide, mais (soupir) le ne l'ai pas utilisée encore.
J'aurais dû avant de partir de le faire [Vous n'osez pas?] Non, c'est ça là... Il y a
peut-être une petite gêne... Je ne veux pas déranger, ils sont bien gentils (...jl Ils
sont prêts à m'aider [mais c'est vous qui avez plus de misère à demander] Oui,,,
Je n'ai pas,.. Je n'ai pas été capable de briser cette barrière là encore, (Nicolas)
Parfois, il semble que ce soit le fait d'ouvrir son univers intime à d'autres, des
étrangers, qui semble difficile pour les aidants.
Bien, ils disent que tant au'on peut les garder à la maison, puis avoir du
homecare. c'est bien mieux vraiment. Mais moi, le ne sais pas si ie me sentirais à
l'aise de voir un étranger,,, (Yolande)
Peut-être parce que ce sont des étrangers, le ne le sais pas,,. Je n'ose pas,
(Nicolas)
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À moins que le problème ne réside dans le rapport relationnel entretenu avec l'aidé.
Les aidants considèrent effectivement le point de vue de l'aidé dans leur réflexion par
rapport au recours à des services formels. La réaction des aidés à l'égard des services
influence la perception des aidants, montrant encore ici l'importance du rapport
relationnel, tant pour les aidés que les aidants.
Pour lui, i'étais devenue tellement importante qu'il n'y avait plus personne d'autre
qui pouvait rentrer dans la maison. Même pour les soins qu'il aurait eu besoin en
dernier là, il ne voulait pas accepter rien. Il ne voulait pas accepter rien (...V Non,
non, il disait : non, ie ne veux pas avoir personne. OK ma femme, c'est toi qui va
prendre soin de moi. (Lorraine)
Ils ne sont pas fous, quand même, il me le dit là, quand je te dis, des fois, il doit
réaliser que ie suis sa femme parce qu'il dit : tu m'envoies au centre [de jour] là.
c'est pour te débarrasser. Et puis toi, qu'est-ce que tu fais pendant ce temps-là?
(Juliette)
Parfois c'est plutôt la réaction, réelle ou anticipée, de l'aidé qui guide l'aidant dans son
analyse des besoins de soutien et qui explique, ou peut-être justifie, une réticence à y
recourir.
Moi, ie ne vois pas oue i'ai besoin du resoite à la maison comme c'est là. du
homecare parce qu'il n'acceptera pas ca. (...). Lui, est-ce qu'il va aimer ca? Fie
centre de iouri Je ne le sais pas, mais la première fois, je peux y aller avec, je
vais voir ce qui se passe. (Yolande)
Puis aussi pour elle. Si je pars, puis une des voisines arrive, elle va se demander
pourquoi, donc... Puis ça, je pense que ça dépend comment... Je ne sais pas
comment qu'elle réagirait à ca. (Nicolas)
Elle allait au CLSC, aussi, le jeudi, au centre de iour. Mais les centres de iour. ce
sont tous des petits vieux qui sont là. (...) Donc, c'est pour ça qu'elle dit : ie suis
bien trop ieune pour v aller. Ils s'en vont avec des marchettes. vovons donc, ca
n'a pas de bon sens (il pleureV (Albert)
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Dès lors, les autres reflètent aux aidants leur besoin de soutien, ou ils en prennent
conscience par eux-mêmes, mais ces derniers sont fréquemment réticents à utiliser
l'aide disponible quand elle intervient au sein de la relation avec l'aidé. Par contre, le
groupe d'entraide apparaît une meilleure solution pour les aidants parce qu'il s'adresse
à l'aidant en premier lieu, n'exigeant donc pas l'accord de l'aidé, et parce qu'il ne
dévoile pas l'intimité des aidants en s'introduisent dans leur domicile. Pourtant, cette
aide soulève malgré tout des paradoxes.
Paradoxe de l'aide reçue par les autres: imposition de normes confrontant
l'aidant
Les groupes d'entraide offrent l'accès à un groupe de pairs par le biais duquel les
aidants s'informent sur la maladie, partagent leur expérience commune de
responsabilité, mais surtout brisent leur isolement. Les aidants disent apprécier ces
groupes.
Juste écouter les autres, ce qu'ils vivent, ca m'a aidée énormément, puis de faire
un oroupe de femmes, c'était un groupe de soutien pour moi, c'était bien
important dans ma vie parce qu'on aurait dit que l'étais sortie de ma solitude
avec lui. Puis là, quand je me retrouve avec eux autres, je suis contente, elles
sont de bonne humeur, puis... Pendant la thérapie, il y en a beaucoup qui
pleurent, mais je veux dire, on est contents d'être ensemble. (...) Depuis que ie
vais là. quand le reviens à la maison, ie suis de bonne humeur, puis c'est... Ce
n'est pas pareil. Puis, l'en ai besoin d'elles. (Carde)
Puis, aussi, c'est eue ie ne suis pas toute seule, j'ai d'autres personnes oui sont
dans la même situation oue moi. Alors ça, ça me fait du bien, des rencontres de
proches aidants. (Mena)
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En outre, partager leur expérience et par conséquent accéder à celle des autres
occasionne une autoréflexion sur leur situation. Les aidants peuvent ainsi apprendre
des « erreurs » des autres et tirer avantage d'une certaine sagesse expérientielle.
Tout ce que les autres vivent, pour moi c'est beaucoup d'aide parce eue i'essaie
de prévoir les erreurs des autres quand ils racontent leurs erreurs ou leur vécu.
Avec leur vécu, je dirais que moi, l'apprends beaucoup. (...) Donc, c'est avec du
monde qu'on apprend à vivre [avecl la maladie et puis, comment fonctionner.
(Albert)
Nous autres, on avait un vieux monsieur qui venait dans le groupe d'entraide, il
est mort, l'été passé. En tout cas, moi l'admirais ce qars-là, il venait... Il avait... Il
a été obligé de placer sa femme, il l'avait... Il dit : l'ai été trop loin. Il dit : n'allez
pas loin comme ca. Quand vous voyez là, eue vous commencez à ne plus être
capable de dormir vos nuits, ou que vous déprimez, ou qu'il se passe des choses
dans votre santé agissez, parce eue là, là, vous vous détruisez en même temps
les deux. (...) Il n'a pas laissé tomber les autres. Puis, je l'admirais, il avait 80...
Oui, il avait 81. Il n'était pas jeune. (Pierre)
De plus, par le biais des groupes d'entraide, les aidants peuvent devenir à leur tour des
références pour les autres.
On est toujours les mêmes personnes dans le même groupe et puis là, on est
rendus comme une famille, on connaît les problèmes de l'autre, puis on se passe
des petits trucs sans le vouloir. Moi, la première fois que j'ai été là, le premier
après-midi que j'étais là. En sortant il v a une dame oui me met la main sur le
bras, elle dit : vous ne savez pas comment que vous m'avez aidée après-midi.
(Pierre)
Briser l'isolement, échanger, apprendre des autres et aux autres constituent des
expériences enrichissantes et essentielles pour les aidants dans la construction du
sens de leur responsabilité morale envers leur proche. Toutefois, paradoxalement, le
groupe d'entraide transmet des messages au regard de l'avenir, messages selon
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lesquels leur responsabilité croîtra et deviendra forcément plus difficile à assumer avec
l'évolution de la maladie. Ces évocations provoquent des appréhensions face à l'avenir.
Comme quand qu'il y en a qui me racontent là que : ah mon doux, là il faut que
leur conioint porte une couche ou... Ils n'ont plus de conversation, il ne sait plus
comment parler. Puis je me dis : ah mon doux, on a ca facile nous autres, c'est
encore... C'est encore facile. (Carmen)
À venir jusqu'à maintenant, je m'adapte, mais jusqu'à maintenant, ce que je
trouve, c'est que... Je ne suis pas encore dans le gros drame, le n'ai pas atteint,
encore la phase où l'aidant est supposé de venir bien fatigué, à un moment
donné là. (Mona)
Je sais ce gui m'attend... Ca va être difficile. Comment je vais réagir? Je n'en ai
aucune espèce d'idée. (Murielle)
Je vais aux réunions d'aidants et puis il y en a gui sont usés à la corde, mais pas
à peu près. Moi, comment je dirais ça, je n'ai rien moi, à côté d'eux autres, je n'ai
pas de misère comme ça_(...) Il faut que je prenne les moyens parce qu'ils disent
qu'à peu près 60 % des aidants meurent avant la personne gui est atteinte.
(Albert)
Dés lors, les aidants prévoient des difficultés et se projettent dans les prochaines
années à partir de l'expérience des autres alors que leur expérience singulière pourrait
être différente. Par exemple, les troubles de comportements ne surviennent pas chez
toutes les personnes atteintes et ne se vivent pas forcément de la même manière par
tous les aidants. La représentation de la responsabilité énoncée par les autres
influence la signification que les aidants accordent à leur propre responsabilité morale.
Mais des fois, il v en a gui disent : 'tu ne devrais pas le laisser seul'. Donc, c'est
eux autres gui me font fee/er coupable. (Yolande)
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Or, nous constatons au contraire que la plupart des aidants remettent en question les
Idées entendues. Voyons de quelle manière cela se produit.
Prise de distance par rapport aux conseils reçus des autres
Que ce soit à travers les groupes d'entraide, leurs familles, les médecins ou
l'entourage, les aidants reçoivent des conseils pour prendre soin de leur proche. Les
conseils reçus sont parfois acceptés en raison de la compétence que les aidants
reconnaissent à ceux les ayant prodigués. Nous reviendrons plus loin sur l'Impact de la
confiance des aidants envers le médecin quant à l'ordonnance médicale. Ces conseils
deviennent par ailleurs, dans certains cas, des jugements, voire des reproches quant à
leur manière d'assumer leur responsabilité.
L'Infirmière m'a avisé la semaine passée de ne pas... Bien, elle ne m'a pas dit de
ne oas la laisser toute seule, mais elle a dit : vous n'avez pas peur de la laisser
toute seule? (Gérard)
Même une petite marche. Il ne peut pas. Le médecin m'a dit non parce qu'il veut
toujours, toulours s'en aller. Il dit toujours : je m'en vais chez nous. Parce qu'il ne
me reconnaît plus, ça fait un an au moins. Il ne me reconnaît pas. (...) J'ai peur
Qu'il s'en aille parce que tout le monde me dit que (...) même le médecin m'a dit :
fais attention parce que ca prend juste...Puis le lac en arrière aussi là. Il faut que
je guette ça. Donc ça, c'est assez fatigant, puis difficile. (Juliette)
Bien qu'ils soient confrontés à la réalité quotidienne avec un proche qui change et avec
qui Ils préservent un fort rapport relationnel, les aidants se rendent compte de
l'Impossibilité d'appliquer des normes générales Imposées par autrui à leur propre
situation. Plusieurs aidantes, par exemple, laissent leur mari seul à la maison ou lui
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permettent de se promener à l'extérieur malgré le fait que d'autres s'inquiètent de
conséquences éventuelles de ces décisions.
Quand le vais à la pratique de chant, le le laisse tout seul. Je ne suis pas pour
demander quelqu'un à chaque fois, à chaque semaine pour la pratique de chant
là, ce n'est pas loin. Je mets une note là, puis je lui dis où je suis partie.
(Yolande)
Moi là, le me suis habituée à ne pas m'inquiéter. bon! Quelqu'un me dit quelque
chose, c'est comme, il v a une solution. Ce n'est pas tout de suite, le ne pars pas
au grand galop, dire : ah mon doux, il est perdu! Non! Je veux dire, aller jusque-
là. Ca bien marché ca, le ne m'inquiète pas. Puis je le retrouve toujours parce
que je le sais qu'il est encore capable de s'orienter. (Carmen)
Répondre aux normes sociales de ne pas mettre en danger le proche dont la mémoire,
le jugement et l'orientation sont touchés correspond pour les prochaines aidantes à
devoir le contraindre pour l'empêcher de sortir, ce qu'elles refusent catégoriquement.
Elles préfèrent donc permettre à leur proche de conserver son autonomie et,
conséquemment, une certaine qualité de vie en dépit du risque encouru.
Et puis, vois-tu. regarde, l'autre fois, il s'est perdu, puis les gens viennent le
reconduire. Il v en a qui me font des reproches, par exemple. Parce que l'hiver
passé [mon mari] c'est un gars de restaurant, il traverse la rue, puis il va [au] petit
restaurant là (...). Donc, il vient à bout de la traverser, avec difficulté. Je n'aime
pas ça. Puis, là, il v a des gens qui m'ont dit, bien là... J'ai dit : Je ne l'attacherai
pas là, faites-vous à l'idée. Et il ne va pas manger là tous les jours. (Julie)
Même au chalet, c'est une terre qu'il a, qui a un kilomètre de long, puis il a un
tracteur, puis il a un quatre roues, puis un ski-doo, puis en tout cas. Ses enfants
me disent... Puis, il part avec la scie, puis le tracteur : tu n'as pas peur ? Non!
Non, ie ne l'attacherai pas là. Lui là. il est dans le bois, il est heureux. S'il lui
arrive quelque chose, il sera mort heureux, c'est auoi votre problème là? (...). Là,
il est dans le bois, il aime ça (...) S'il s'en va jusqu'au ruisseau, puis il se noie
dans le ruisseau parce qu'il est tombé, regarde... Il est allé avec son tracteur, il
était bien, c'est tout. Il n'était pas enfermé dans le chalet, attaché, puis être
malheureux, puis à pleurer. Il est heureux. (Murielle)
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Les aidants se retrouvent encore une fois confrontés à un dilemme éthique, composé
cette fois-ci de trois pôles ; la protection du proche, en tension avec le maintien de
l'autonomie ou de la qualité de vie de l'aidé comme de l'aidant, et l'opinion (ou les
conseils ou les reproches) des autres.
Ainsi, les aidants choisissent parfois de ne pas tenir compte des normes imposées par
les autres et recourent à leur bon jugement pour gérer une situation. Par exemple, les
aidants comprennent que, par moments, dire la vérité à l'aidé s'avère la meilleure
solution pour le soulager de son angoisse, contrairement à ce qu'on leur a appris sur
les conséquences de contrarier ou de confronter une personne atteinte de démence.
Il cherche toujours ses soeurs. Puis là, il faut lui rappeler tout ça, parce qu'elles
sont décédées. Ils nous disent de ne pas leur dire, mais moi, le lui dis parce
qu'après ca, il veut que je téléphone, mais où est-ce que le vais appeler?
(Juliette)
C'est pourquoi, entre des normes théoriques et générales transmises par les autres et
une réalité singulière à laquelle ils doivent s'adapter, les aidants choisissent parfois de
transgresser ces normes, jugeant que c'est la meilleure chose à faire malgré
l'incertitude. Ils sont confirmés dans leur jugement quand l'effet négatif anticipé ne se
produit pas, et même parfois quand leur intervention s'avère positive.
Jamais, je ne nomme jamais l'Alzheimer, mais je vais lui dire qu'il y a quelque
chose qui ne va pas, que c'est vrai qu'il n'est pas pareil comme avant et tout ça,
puis. (...). Parce qu'il le sait que... il a quelque chose dans la tête, il dit : ah...
C'est épouvantable comme ca marche là fdans ma têtel. puis ca bourdonne, ie
ne sais pas ce que i'ai, le sais-tu toi? Bien, i'ai dit : bien, ca ne va pas. Je l'ai diti
Il V en a bien qui disent de ne pas leur dire. Mais il le sait Talorsl moi ie lui dis.
Puis hier, ie lui ai parlé pas mal, puis il est revenu très bien, il était content Fil m'a
dit] : ie te remercie de m'avoir parlé comme ca. (Juliette)
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Puis elle avait encore dans la tête que [nom de sa ville natale] c'est là qu'elle
vivait (...). Elle dit : 'oui, il faudrait qu'on aille à [ville natale], on pourrait passer
par là puis aller voir ma mère et mon père'. Puis là, bien, je me disais : 'est-ce
que ie devrais v dire? ' Bien non, ca faisait souvent qu'elle disait, bien... Puis là.
cette fois-là, ie lui ai dit : 'bien, ils sont décédés, puis ils sont... Mais si tu veux
aller, on va aller au cimetière'. Elle a dit : 'ah... ' Elle a seulement juste fait un
petit ah... Puis, elle n'en a plus parlé pendant un bout de temps. (Grégoire)
En somme, les autres, représentés ici par la famille, la communauté, les professionnels
de la santé ou les groupes d'entraide, introduisent des normes qui régulent la
responsabilité des aidants par leurs conseils et leur volonté de les soutenir. Ces
derniers se retrouvent dès lors confrontés à des dilemmes éthiques que plusieurs
résolvent selon la logique suivante : afin de préserver l'autonomie, la qualité de vie de
leur proche et la relation avec lui, il vaut mieux repenser le rapport à l'environnement,
notamment la notion de risque, malgré et peut-être à rencontre de la perception
d'autrui. C'est comme si la maladie était à ce point destructive que, tant qu'une qualité
de vie demeure, plusieurs aidants se permettent de transgresser les normes pour la
préserver. Les autres constituent alors le lieu par excellence où les aidants confrontent
le sens de leur responsabilité morale afin, par la suite, de l'adapter selon leur situation
particulière. Or, la singularisation de la responsabilité, qui découle de cette
confrontation avec les autres, représente aussi une forme de réponse à l'appel de la
responsabilité.
En résumé, nous avons décrit le processus de construction de la signification de la
responsabilité morale des aidants tel que nous l'interprétons à la lumière des discours
des aidants. Les aidants n'acquièrent pas cette responsabilité complexe du jour au
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lendemain, car elle exige une démarche de construction de leur part dans l'interaction
avec leur environnement. Le processus de représentation de leur responsabilité morale
s'enclenche par le constat des premières transformations observées chez l'aidé, parfois
même avant le diagnostic. Les transformations qui influent sur le rapport relationnel
semblent être les plus difficiles, comme celles liées à la communication, à l'agnosie ou
aux comportements. Au-delà de la seule manifestation des symptômes, une maladie
qui transforme graduellement, mais irrémédiablement leur proche ne peut que modifier
en même temps le rapport relationnel déjà établi.
La relation entre l'aidant et l'aidé se trouve donc invariablement au cœur de la
représentation de la responsabilité. C'est par cette relation, et afin de la maintenir, que
l'aidant construit sa responsabilité morale auprès de l'aidé. Prendre soin d'un proche
aimé, avec lequel on partage un lit, un toit, des enfants, des petits-enfants, une vie
commune de 40, 50 voire 60 ans ne revêt pas le même sens que de s'occuper d'un
parent ou d'une sœur. De la même manière, soigner, laver ou nourrir celui ou celle qui
nous a donné la vie comporte aussi son lot de représentations symboliques. Dès lors,
peu importe la nature du lien, filial ou matrimonial, il appert que la maladie s'inscrit dans
un rapport relationnel existant rendant unique cette responsabilité de soin tout en
l'ancrant dans une perspective morale.
Toutefois, cette relation doit inévitablement se réinventer tout en conservant un sens
pour l'aidant et l'aidé. Les aidants expriment à la fois le sens moral que prend leur
responsabilité par leurs fondements, par la manière d'actualiser et de répondre à cet
appel de l'autre vulnérable.
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En effet, c'est souvent par devoir, parce qu'ils l'ont promis, que les aidants assument
leur responsabilité auprès du proche. C'est l'amour néanmoins qui contribue à faire de
ce devoir une expérience positive, de même que le plaisir, le sentiment de réciprocité et
le rapprochement que partagent aidant et aidé malgré la maladie et grâce à la maladie.
Dans l'actualisation de leur responsabilité au quotidien, les aidants promeuvent des
valeurs morales, sont confrontés à des dilemmes éthiques et tentent à la fois de
satisfaire leurs besoins, de maintenir l'autonomie et l'intégrité de leur proche et la
relation. Les aidants font preuve de résilience, développent des compétences des et
attitudes pour s'adapter à la situation, acceptent renoncements et deuils et admettent
des limites à leur responsabilité que les renoncements font émerger.
Le modèle de construction de la signification de la responsabilité morale d'aide ne
saurait être complet sans l'apport de l'entourage impliqué auprès des aidants. Nous
avons mis en lumière comment les autres, par leur propre perception de la façon dont
les aidants devraient assumer leur responsabilité, contribuent à confronter les aidants
dans leur représentation de leur rôle. Cela donne l'occasion aux aidants, par ailleurs,
de développer un argumentaire justifiant leurs choix de ne pas se conformer aux
normes établies de soins. Les aidants intériorisent dès lors leur propre conception de
leur responsabilité. Il semble donc que les aidants approuvent et reconnaissent la
perception des autres lorsqu'elle contribue à améliorer leur qualité de vie. Cependant,
lorsqu'elle vise à brimer leur liberté d'agir ou celle de leur proche, les aidants ne
l'acceptent pas ou avec réserve, faisant du processus de singularisation de leur
responsabilité une expérience morale.
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Le modèle complexe que nous venons de dévoiler Inclut à la fols l'aidé, l'aidant, la
relation aldant-aldé et le rapport aux autres en Illustrant comment les aidants font de
leur expérience d'aidant une responsabilité morale. Or, la responsabilité morale envers
leur proche comprend nécessairement la responsabilité spécifique à l'égard du
traitement pharmacologique, que nous décrivons dans le second modèle qui suit,
nommé l'engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de leur proche
atteint de la MA. Il s'avère donc Improbable d'envisager l'engagement dans le
traitement sans tenir compte du processus de construction de la signification de la
responsabilité morale que nous venons de décrire puisqu'elle en fait partie.
Effectivement, comme nous le verrons, le traitement pharmacologique n'agit pas pour
les aidants comme un tiers favorisant la déresponsablllsatlon. Au contraire, c'est sur
fond de responsabilité morale que l'engagement dans le traitement prend tout son
sens.
Modèle 2 : L'engagement des aidants dans le traitement de leur proche atteint de la MA
Afin de saisir en totalité comment se construit la responsabilité morale des aidants dans
le traitement pharmacologique de leur proche atteint de DTA, Il nous faut maintenant
cerner le processus d'engagement des aidants dans le traitement. La recenslon des
écrits fait effectivement ressortir que les aidants sont peu considérés dans le processus
de traitement pharmacologique, et leur rôle souvent réduit à la seule prise de décision
de traitement ou à l'évaluation de son efficacité. En outre, les études qui s'Intéressent
aux aspects éthiques de la maladie occultent la responsabilité au regard du traitement
pharmacologique. Nous cherchons donc à décrire l'expérience des aidants au regard
du traitement pharmacologique pour mettre en lumière le fait qu'elle relève de la
responsabilité morale envers leur proche. Dans cet ordre d'Idée, l'analyse des données
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montre que l'engagement des aidants dans le traitement de leur proche se
conceptualise en suivant quatre phases : 1) la prescription médicale, 2) la recherche
d'informations sur le traitement, 3) la réflexion et l'internalisation de la décision, enfin 4)
l'actualisation du rôle des aidants dans le traitement. Ces phases influencent, et sont
influencées, par les relations des aidants avec les aidés et les médecins, de même que
par la représentation en soi du traitement. Enfin, le processus d'engagement dans le
traitement est régi par un contexte organisationnel plus large, soit l'accessibilité au
traitement pharmacologique.
Il va sans dire que les phases n'apparaissent pas de façon linéaire, étant plutôt en
constantes interactions les unes avec les autres, de sorte que plusieurs concepts
touchent différentes étapes dans une logique d'équifinalité propre au système en
interaction. Pour en faciliter la compréhension, elles sont présentées une étape à la
fois, bien qu'il soit impératif de les apprécier dans leurs interactions avec les autres. À
titre d'exemple, nous évoquons la notion d'espoir créé par le traitement lors de la phase
d'actualisation du traitement, puisqu'il paraît le lieu privilégié de son expression et de
son développement selon le discours des aidants. Toutefois, l'espoir est sans aucun
doute présent dés la première phase et donc représente une force motrice pour
accepter l'ordonnance médicale, tout en contribuant à construire la représentation du
traitement. En outre, les relations avec le médecin surviennent pendant plusieurs de
ces phases, même si elles sont traitées de manière un peu isolée pour des raisons de
compréhension.
La figure 17 présente le schéma qui illustre l'interprétation de l'engagement des aidants
à l'égard du traitement pharmacologique de leur proche. Il répond au second objectif à
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l'étude qui consiste à décrire comment l'expérience des aidants quant au traitement
pharmacologique fait partie de l'expérience morale générale à l'égard de leur proche.
Accès au traitement
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Figure 17 : Modèle 2 : Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de
leur proche atteint de la MA.
3.4 Prescription médicale : s'en remettre à l'expert
Le concept de prescription médicale est ici employé dans l'optique d'une injonction que
reçoivent les aidants dés qu'ils se retrouvent dans le cabinet du médecin au moment du
diagnostic. Nous avons abordé plus haut le fait que les aidants sont confrontés à des
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normes régulant leur responsabilité d'aidant, notamment au sein des groupes de
soutien, ces normes étaient le plus souvent remises en question par les aidants qui
parvenaient à singulariser leur responsabilité. Ici, il s'agit d'une obligation des aidants
de s'en remettre à l'expert, considéré comme tel grâce à ses compétences et à son
statut. Donc, dans notre esprit, la prescription médicale ne correspond pas uniquement
à l'ordonnance médicale, qui elle, représente l'acte de signature de la prescription par
le médecin, mais comprend aussi le sens d'obligation d'accepter l'ordonnance.
L'analyse des entrevues démontre que le traitement pharmacologique prescrit au
moment du diagnostic est rarement remis en question par les aidants. Une aidante
avoue en effet utiliser les médicaments « parce que le médecin le dit », sans même
connaître l'ensemble de ce qui est prescrit à son conjoint.
Parce que le médecin le dit, puis le... je ne comprends pas tous les médicaments
qu'il prend. Il a surtout son Coumadin, deux fois par jour. (Julie)
Sans avoir réellement été forcés d'accepter le traitement anticholinestérasique, les
aidants l'endossent. Il paraît de mise de faire ressortir les raisons qui motivent cette
décision et les liens avec le modèle théorique précédent. Il y a d'une part l'espoir
entretenu par les aidants que le traitement aura un effet stabilisateur contre une
maladie incurable et, conséquemment, le devoir moral de prendre cette décision pour
leur proche en l'absence d'alternative. Par l'acceptation de l'ordonnance, les aidants
tentent de maintenir l'autonomie, l'intégrité et la dignité de leur proche (en espérant
stabiliser son état), de même que la relation (par le maintien de la capacité de l'autre de
les reconnaître), abordées plus haut.
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D'autre part, les aidants éprouvent une confiance envers les compétences et le statut
du médecin. Nous abordons la notion d'espoir et de son développement plus loin, après
quelques considérations à propos de la confiance.
La confiance des aidants envers les compétences du médecin et leur propre ignorance
expliquent en effet leur acceptation de l'ordonnance comme une prescription
(injonction). C'est aussi ce qui joue un rôle dans la régulation des normes de soins
imposés par les autres, dans les groupes de soutien notamment, discuté plus haut.
La sorte, il v en a trois différents types, elle c'est ReminvI qu'elle prend. Moi, le
n'ai pas pris de décision comme telle. Je me suis dit : si ça l'améliore ou ça la
garde au même niveau, pour un bon moment, tant mieux. J'ai dit oui, j'étais
d'accord là-dessus. (...). On est dépendant de l'expérience des gens qui sont en
place. Je pense, moi, qu'ils sont très compétents, ils en voient beaucoup, eux
autres. Ils en évaluent beaucoup. (...) Je n'ai pas le choix (de leur faire
confiancel, je ne connais pas ca. (Albert)
Je me dis que c'est lui (le médecin] qui est le plus compétent, en fait, ie n'ai pas à
m'immiscer dans ses traitements (...). C'est un qars qui me semble très
compétent et qui est consciencieux. (Pierre)
Il [traitement avec Aricept] m'a été proposé parce que (soupirL.. Je ne
connaissais rien là-dedans et puis c'est la neuroloque qui a décidé de me donner
une prescription. [Donc, à ce moment-là, vous, vous étiez d'accord avec ça là?]
Oui, bien ie n'avais pas le choix, le ne connaissais pas d'autres choses. (Nicolas)
La confiance des aidants dans les compétences du médecin se renforce à l'aide des
renseignements que ce dernier leur fournit, à savoir que la médication prescrite est la
plus appropriée dans le cas particulier de leur proche.
Puis l'avais demandé au neuroloque [au suiet du ReminvU. Il a dit : non, that's
not. ce n'est pas pour elle. (J'ai diti OK. vous autres, vous le savez, vous êtes les
280
médecins. Moi, je ne suis pas un médecin là. (...) Il a les compétences, il a tout le
bagage voulu, puis il continue à étudier ià-dedans (...). Ils ont les bonnes
compétences, donc je les écoute. (Gaétan)
Là, c'est là qu'elle fia neurologue! a décidé de lui prescrire de l'Exelon plutôt que
du Reminyl ou de l'Aricept parce qu'elle prétend que ce médicament-là s'attaque
à deux protéines ou je ne sais pas quoi là, du cerveau, puis c'est préférable dans
le cas de personnes atteintes dans un âge assez précoce. Elle nous expliquait
que ce médicament-là est rarement donné aux personnes de 75 ans, ils vont
préconiser, plutôt, l'Aricept ou le Reminyl. (Germain)
Ça nous a été proposé. Ils ont dit que c'était le médicament que la plupart des
gens prenaient, qui était idéal dans son cas. (Murielle)
Or, la confiance envers le médecin ne provient pas seulement de la reconnaissance de
ses compétences, mais également de son statut. Dans l'exemple qui suit, l'aidante a
accepté de participer à une recherche clinique sur un traitement expérimentai parce
que le médecin l'approuvait et l'encourageait à le faire. Notons que la notion d'espoir
est aussi présente ici en ce sens où la participation à une étude permet d'espérer un
meilleur traitement.
Là. à un moment donné, il Fie médecin de son maril nous appelle, tout content,
tout pimpant : J'ai une bonne nouvelle pour vous! Si votre mari le désire et vous
le désirez, vous pouvez participer à un proiet de recherche. Alors, il dit : la
prochaine fois que vous allez venir à mon bureau, je vais vous en parler plus
longuement. Il est assez en bonne santé pour suivre le projet de recherche.
Comme ca avait l'air d'une bonne nouvelle, bien nous autres, on était content. On
n'en savait pas plus. (Mona)
Ainsi, dans un premier temps, la plupart des aidants s'en remettent aux médecins en ce
qui concerne la décision de traitement. La délégation se fonde sur la confiance envers
lui, de même que sur la reconnaissance d'une asymétrie d'expertise et de statut. Ce fut
le cas pour 16 des 17 aidants ayant eu recours au traitement anticholinestérasique. Le
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17® aidant a dû Insister pour recevoir le traitement anticolinestérasique puisque son
médecin n'y croyait pas.
La neuroloque qui le suit le dit ouvertement qu'elle n'a pas confiance en la
médication : mais, si vous en voulez, je vais vous en donner (...). Je peux vous
en donner des médicaments, prenez-en, mais vous ne verrez pas un aros
changement. Elle n'est pas vraiment encourageante pour le patient là. C'est son
style, je ne pense pas que tous les neurologues soient comme ça. (Germain)
La majorité des aidants ont accepté la décision de traitement, s'en remettant au
médecin, d'où l'idée de prescription médicale. En fait, les conditions dans lesquelles
s'effectue la prescription, c'est-à-dire le choc du diagnostic, le peu de temps octroyé à
la consultation médicale (sur lequel nous revenons plus loin), l'espoir d'améliorer la
situation de leur proche, la confiance envers le médecin et l'absence d'alternative ne
laissaient que peu de place aux aidants pour une remise en question sur le coup.
3.5 Recherche d'informations sur la maladie et le traitement
Les aidants possèdent peu de connaissances à propos de la médication au moment du
diagnostic, ce qui renforce l'injonction de s'en remettre à l'expert au départ. Néanmoins,
une fois le diagnostic connu et l'ordonnance en main, les aidants sont en mesure de
chercher, trouver, puis tirer parti des informations disponibles sur la maladie et le
traitement. La recherche d'informations se fait à partir de différentes sources :
par le biais d'Internet;
Je fais beaucoup de recherches sur Internet. Là. je me suis aussi enregistré à
Heaith and Science, parce qu'ils parlent de Reminyl, ils disent qu'en Europe, il
n'y a pas de Reminyl, mais de l'Alzheimer, puis des médicaments sous forme,
peut-être, de produits naturels. Là. je n'ai pas reçu la documentation encore.
(Albert)
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Puis, effectivement, moi l'ai été sur Internet, l'ai fait des études, j'ai regardé et j'ai
dit : Oh! That's what it is [l'Aricept], (Gaétan)
ou encore de lectures sur papier.
Tu regardes ailleurs, aussi. J'ai lu des livres là-dessus, aussi parce que tout de
suite, tu vas chercher dans ces livres-là, tu vas chercher dans tous les livres que
tu peux, (Gaétan)
On avait déià eu un papier [dépliant d'information sur la médication]. Après ça, on
était allé à l'ordi, après ça, c'est avec ma fille que j'avais fait ça avec un ordi, puis
ca disait pas mal la même chose que l'avais eue [sur le papier 1. Et puis, ça
n'avance... Ça ne changeait pas [la maladie]... (Claire)
Dans mes lectures, quelque chose, l'ai su qu'il avait un nouveau médicament
qu'ils peuvent prendre, que les gens qui ont fait un AVC peuvent prendre. (Julie)
de conférences;
Dans mon travail d'infirmière, l'avais la possibilité d'aller à des conférences de la
Société d'Alzheimer, aux conférences annuelles. Alors, i'allais touiours aux
sessions qui parlaient des nouveautés dans le domaine, dans la recherche. (...).
Oui, l'ai vraiment essavé de me renseigner sur tout ca là. (Solange)
Donc après ça là, j'ai commencé à fouiller, aller assister à des conférences, à
poser des questions aux conférenciers, à... Puis... Bon, là j'ai réalisé que
Aricept, ce n'était pas... (Murielle)
ou de groupes de soutien.
Parce qu'il ne peut pas [prendre d'anticholinestérasesl avec le Coumadin... Il
paraît que le Coumadin, c'est un médicament très difficile à gérer (...). Il y en a
qui en ont avec les médicaments, mais... Nous autres, dans le petit groupe [de
soutien], disons qu'on est une dizaine aux rencontres et la plupart sont sur les
médicaments et presque tous se sont améliorés, surtout au début. [C'est quand
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VOUS êtes allée au groupe que vous avez entendu parler des médicaments pour
l'Alzheimer?] Oui, oui. [Puis là, vous étiez un peu fâchée] Oui [qu'on ne vous en
ait pas parlé avant?] Oui, très. Bien oui parce que qu'est-ce que tu veux... On se
débat, nous, là-dedans, c'est toute notre vie qui est changée, donc si on peut
s'accrocher après quelque chose, on ne veut pas le manquer. (Julie)
La lecture, notamment, rassure les aidants quant à la pertinence de leurs interventions
ou de leurs attitudes à l'égard du proche.
C'est quelque chose de nouveau, puis c'est inquiétant aussi, on a besoin
comme... C'est comme un réconfort... Quand ie lis là, puis des choses... Ah, tu
dis: bien 'cou donc... Je fais les bonnes choses. Ou il faut que ie change
certaines choses, donc ca...(Nicolas)
En revanche, certains aidants constatent que la recherche d'informations comporte des
limites, particulièrement dans Internet car le surplus d'informations ne permet pas de
tout intégrer. L'important, pour une aidante, demeure la recherche de renseignements
qui apaisent les craintes ou répondent aux interrogations.
Puis après ça moi, j'ai été sur Internet. Sur Internet, l'Alzheimer là, tu viens
étourdi, il v en a, il v en a. J'imagine que tu le sais, mais il v en a, il v en a. des
fois, ie me tanne là. (Gérard)
Bien, c'est juste parce que je voulais en savoir plus sur la maladie. (...). Mais au
début, l'ai beaucoup, beaucoup, beaucoup cherché sur Internet, mais il vient qu'à
un moment donné, il v a des choses que tu sais par coeur, puis tu les sais
tellement que tu ne réalises plus que tu les sais, puis... Puis, ensuite, tout
redevient routine. Ta vie redevient routine, ça fait que ta mémoire, elle, elle va
oublier certaines expressions, certains mots spécifiques ou certains noms de
médicaments ou... parce que,., tu as soit apaisé ta crainte ou soit répondu à tes
questions ou soit tu as vu que tu ne pouvais répondre aux questions. (Mona)
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Dans le même ordre d'Idées, un autre aidant ne tient pas à accumuler trop de
renseignements sur la maladie d'Alzheimer afin que sa vie ne soit pas uniquement
centrée autour de cette problématique.
Puis, à part de ça, je ne veux pas rien que... Je ne veux pas dans ma vie, juste
l'Alzheimer. ie ne veux pas ca. Je lis là. On a beaucoup de littératures aussi, puis
on a, au arouoe que ie rencontre et ie lis mes choses, l'essaie toujours de lire
[sur] l'Alzheimer aussi pour nous encourager, aussi pour nous raconter une
histoire qui finit bien ou bien pire que nous (...). Bon, ca. j'aime ca, i'v vais, mais
ie ne vais pas qarder les papiers. Je les lis, puis ie les jette parce que ie ne veux
pas compiler sur l'Alzheimer, l'Alzheimer, tu es là-dedans, puis tu n'en sors pas
là (Julie)
En somme, en dépit du fait que la majorité des aidants ait eu accès à des
connaissances empiriques de la maladie avant qu'elle ne touche leur proche, la plupart
d'entre eux cherchent tout de même des informations supplémentaires sur le
traitement. Forts de nouveaux renseignements plus complets sur la médication que
ceux reçus lors de la remise de l'ordonnance, les aidants se forgent une représentation
du traitement.
3.6 Représentation du traitement
Cerner la représentation que les aidants accordent au traitement pharmacologique de
leur proche permet de mieux saisir la nature de leur responsabilité à cet égard. Nous
pouvons avoir accès à la compréhension du sens qu'ils se font du traitement en
conceptualisant la définition qu'ils en donnent ainsi que leurs attentes ou croyances en
ce qui le concerne.
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3.7.1 Définition du traitement
Au commencement de la présente étude, le traitement représentait les médicaments
susceptibles d'agir sur le processus de la maladie : anticholinestérase (AC) et
antiglutamatergique (AG). Or, il s'est clairement et rapidement dégagé du discours des
aidants qu'ils envisagent le traitement dans une perspective beaucoup plus holistique.
Pour eux, le traitement de la MA inclut également les médicaments qui traitent les
troubles comportementaux, de sommeil ou d'humeur, aussi bien que les produits
naturels ou les approches psychosociales auprès de l'aidé. Bref, tout ce qui contribue
au maintien ou à l'amélioration de la qualité de vie de leur proche et qui soulage les
symptômes associés à la DTA. Bien que l'objet d'étude porte spécifiquement sur les AC
et AG, la définition du traitement dans le discours des aidants ne peut se limiter à cette
perspective.
Pour ces derniers, le traitement peut être envisagé initialement avec une perspective
médicale et pharmacologique. Il vise à ralentir le processus de la maladie en faisant
des médecins et des AC les principaux acteurs responsables du traitement. Quatre
aidants partagent la vision que nous avions du traitement en début d'étude.
[Est-ce que vous considérez ces deux médicaments-là, Rivotril et Celexa, dans le
traitement de la maladie d'Alzheimer?] Non, pour moi, c'est à part, ca traite...
Son Rivotril. c'était pour ses difficultés à dormir, donc elle lui a donné un
médicament contre l'anxiété. Puis le Celexa, c'était pour les aspects dépressifs
là, puis suicidaires. (Germain)
Non, je n'ai jamais entendu parler d'autres choses [qu'Ariceptl. (Claire)
Bien, le traitement, c'est que ca. c'est strictement médical. C'est pas mal difficile
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qu'il y ait d'autres [choses]... Que ça aille plus loin que là, dans l'état actuel de la
médecine. (Pierre)
La seule chose que j'en sais, c'est qu'il existe des médicaments, dont entre
autres l'Aricept qu'il prend, puis qui est supposé avoir un effet bénéfique. Le
traitement de la maladie [c'est] bon, regarde on participe au projet de recherche,
comme le te disais tantôt. (Mona)
Toutefois, la majorité des aidants envisage le traitement dans une perspective plus
large, en lien avec l'identification de problèmes sous-jacents à la DTA et aux
possibilités d'action : modifier l'évolution des déficits cognitifs; soulager la manifestation
de symptômes psychiatriques ou comportementaux; et maintenir leur proche à
domicile. À leur avis, d'autres médicaments s'intégrent donc au traitement, dont les
antidépresseurs, anxiolytiques, antipsychotiques et somnifères.
Et en même temps, des petites pilules d'anxiété, parce que, Annie, elle se sent
beaucoup vulnérable. (Albert)
L'anxiété, l'anxiété la nuit... C'était un peu l'Alzheimer qui lui faisait faire de
l'anxiété. Donc, elle lui a donné des médicaments contre l'anxiété, pour la faire
dormir... Pour les crampes, elle me disait toujours qu'elle avait des crampes la
nuit, elle a eu une pilule pour les crampes... C'est tout... [C'est tout relié au
traitement contre l'Alztieimer?] Oui. (Gérard)
Le médecin lui a prescrit Celexa, des antidépresseurs. Il lui a prescrit ça aussi
pour l'aider, comme pour fouetter, un peu, Aricept puis Mémantine là, il dit ça,
fouetter pour son agressivité (...). Puis là, ils ne savaient pas vraiment, ils sont
allés avec des antidépresseurs, mais ils avaient essavé quelques
antipsvchotigues comme (...1 le Risperdal. Seigneur que ça, ça l'a été... Ça, ça
n'a vraiment pas été bon. Ça, ça a accentué [son agressivité]. Oui, puis toutes
les affaires, les voix qu'il entendait, puis les bibittes qu'il voyait là. Il voyait des
choses... (...) Ça fait que là. ils sont allés avec le Seroguel. Ça l'a été moins pire
celui-là. ca l'a été moins pire celui-là (...). Puis, étant donné que Seroguel. ca
n'allait pas non plus (...). Puis là. on avait prescrit les Zvprexa. mais il a bien
répondu à ca. Il a bien répondu, puis tout ça, donc quand il a tombé, ils lui ont
enlevé Zyprexa (...). Ils ont pensé que peut-être c'était ça qui avait causé ses
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convulsions. Donc, en lui enlevant Zvprexa oui répondait bien, en lui donnant le
Dilantin que finalement, pour lui ce n'était pas un médicament... Il a fait une
intolérance probablement, (Lorraine)
On constate avec Lorraine, dans ce dernier extrait, que le traitement des symptômes
comportementaux de la maladie d'Alzheimer peut être complexe et tout aussi
fondamental pour les aidants que le traitement des fonctions cognitives. Dans de telles
circonstances, la représentation du traitement inclut plusieurs autres médicaments en
plus de ceux qui visent à ralentir l'évolution des déficits cognitifs.
Pour plusieurs aidants, certains aliments, des vitamines et des nutriments constituent
un complément au traitement pharmacologique, voire même un remplacement selon
quelques-uns.
Les quatre petites pilules là. Elle a son petit kit à elle. S'ils enlèvent l'Ebixa puis,..
L'autre là, comment tu l'appelles, l'Aricept, le vais continuer à lui donner son
Omeaa 3 et la Vitamine El, (,,,) Il faut que tu croies en aueloue chose, (,,,).
(Gaétan)
Mais les médicaments, comme le docteur de famille dit, ca aide à 5 à 10 % des
cas donc (..,). Là. mon docteur a dit l'autre fois qu'il avait entendu dire que la
vitamine D et le calcium aident la mémoire vraiment.^,.) Mon docteur de famille,
il dit ou'il a arandement besoin de ca par les tests ou'il a faits. Oui et puis le B6.
puis le B12, ca, ca avait été suggéré dans le début là, ca semble aider ca aussi,
(Yolande)
Le recours à des traitements complémentaires et alternatifs peut être recommandé par
le médecin dans la phase de prescription médicale, ou encore être motivé par des
renseignements recueillis par les aidants lors de la phase de recherche d'informations.
La constitution de la représentation du traitement est donc en interrelation avec
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l'interaction aidant-médecin, que nous abordons plus loin, et la recherche
d'informations, l'objet de la phase précédente.
Est-ce qu'il y a quelque chose, dans la nourriture, qui peut aider, aussi? Donc,
dans la nourriture, oui il y a les huiles de poisson, il y a différentes choses, même
le Dr Gamache en a parlé, avec un petit verre de vin rouge. (...) Là, je me suis
aussi enregistré à Heaith and Science, parce qu'ils parlent de Reminyl, ils disent
qu'en Europe, il n'y a pas de Reminyl, mais de l'Alzheimer, puis des médicaments
sous forme, peut-être, de produits naturels. Là, je n'ai pas reçu la documentation
encore. (Albert)
C'était même son médecin de famille oui lui avait recommandé ca. On avait pensé
au Ginkgo rBiloba1(...j. Elle a pris ca un petit bout de temps aussi, les deux fGinko
eti vitamines E. (Solange)
Enfin, des interventions non pharmacologiques de nature psychosociale peuvent
également faire partie du traitement. Les aidants citent des attitudes à l'égard du
proche (patience, répétition, diversion, absence de confrontation,...), des activités
physiques ou encore des activités sociales (sortir, inviter des amis, ...) qui toutes
peuvent également avoir un effet sur le processus de la maladie. En fait, il s'agit
essentiellement de stimulations physiques et intellectuelles qui préviennent les pertes
cognitives ou l'apparition de comportements perturbateurs.
Parce que j'avais été à une conférence, un médecin, vraiment, qui travaille en
gériatrie, puis elle avait dit : l'Alzheimer, c'est beaucoup plus qu'une question de
médicaments. C'est beaucoup de patience et beaucoup d'amour. Elle a fini sa
conférence de même. Donc moi là, ça m'avait vraiment touchée, puis ie me suis
dit que finalement, i'ai le bon truc parce eue plutôt eue de lui donner une pilule, ie
lui changeais les idées. Je lui disais : bien, là. on va s'en aller dehors. (Lorraine)
Le traitement de la maladie? Bien... C'est la manière que tu... Peut-être que tu te
comportes avec le malade (...). Puis, lui faire voir aussi, assez de gens. Il aime
beaucoup le monde, hein, donc... Essayer d'inviter des personnes, puis...
(Juliette)
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Le traitement c'est... bien les médicaments, mais ca inclut aussi le support parce
que comme je te dis, avec mon père, le traitement physique fstimulationi qu'il a
eu avec nous, je pense que ça l'a eu un gros impact avec lui. Alors,
l'interaction... humaine, vraiment, ca fait une grosse différence. (...) (Renée)
En somme, l'analyse des entrevues atteste que la définition du traitement englobe des
médicaments pour stabiliser le processus de la maladie ou en atténuer les symptômes,
mais aussi des vitamines, des aliments, des produits naturels et des nutriments. Bref, le
traitement est pour eux à la fois pharmacologique et non pharmacologique. Il implique
tout ce qui peut contribuer à l'amélioration ou à la stabilisation des capacités, des
comportements ou des symptômes de leur proche. En effet, le traitement comprend de
plus des attitudes et approches susceptibles d'avoir un impact sur le comportement et
les capacités de la personne atteinte. Cette définition du traitement est intimement
associée à la relation entre l'aidant et son proche, présente dans ce modèle et dans le
précédent.
Par ailleurs, notre objet de recherche concerne la responsabilité face aux traitements
anticholinestérasique et antiglutamatergique. Bien qu'il s'avère essentiel de saisir la
perspective globale des aidants, il n'a pas été possible dans les limites de la présente
étude d'explorer tous les types de traitement. Nous nous sommes limitées à notre objet
d'étude : les traitements anticholinestérasique et antiglutamatergique.
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3.7.2 Attentes et croyances par rapport aux traitements antichollnestérasique
(AC) et antiglutamatergique (AG)
La représentation du traitement se forge à partir de sa définition, c'est-à-dire ce que le
traitement inclut pour les aidants, mais également par les attentes et croyances que les
aidants entretiennent à son égard. Les attentes ou croyances correspondent à ce que
les aidants ont compris ou interprété des impacts possibles du traitement. Elles
proviennent notamment d'informations tirées de sources variées. Aucun des 17 aidants
qui ont recouru aux anticholinestérases ne croyait que le traitement guérirait son
proche. Un aidant s'attendait cependant à une amélioration l'état de sa conjointe.
Alors moi, ce qu'on m'a dit, c'est qu'avec l'Aricept, habituellement, ca donnait une
amélioration par rapport à la maladie, l'amélioration procurait ensuite une
stabilité, puis après ça, ça descend de même (...). Ce n'est pas un médicament
qui guérit, ca c'est sûr là. je n'ai jamais entendu parler de ca, en tout cas là.
(Mona)
La majorité des aidants s'attendent plutôt à une stabilisation des symptômes ou, en
d'autres mots, à un ralentissement de la maladie.
Bien moi, j'ai bien compris là, justement j'ai vu une entrevue avec le Dr Côté de
McGill, où il expliquait clairement là que le médicament ne faisait que ralentir la
progression, mais que tout ce qui était perdu ne pouvait pas être rattrapé (...).
Alors, moi non plus là, le ne m'attends pas à ce que Steve se remette à conduire
la voiture, puis va gérer ses finances là. (Germain).
Je savais que ca ne guérit pas, ca ne recule pas, mais ca peut modérer le
progrès de la maladie là, (Solange).
Le traitement, ca serait comme pour soit, ralentir... On sait qu'il n'v a pas de...
Ca ne deviendra pas mieux. Alors, ralentir le processus de détérioration, le
ralentir. Je pense que c'est quasiment la seule chose qui peut arriver. (Carmen)
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Mais moi, je ne crois pas à ca. Améliorer la mémoire? Retarder, peut-être, mais
pas améliorer. Pas dans ce genre de maladie là. (...). Maintenant, de là à ce
qu'elle guérisse, ie n'attends pas ca. Puis de là, à ce qu'il prolonge les paliers,
bien peut-être bien que oui, mais peut-être bien que non. (Pierre)
Les attentes de stabilisation comportent toutefois deux limites principales.
Premièrement, des limites de temps: les aidants croient que le traitement produira
effectivement des effets positifs, quoique temporaires.
Ils m'ont dit, à peu près, une période de cinq ans. Donc, ca va la stabiliser au lieu
de la laisser aller dans la pente raide, puis dans deux ou trois ans, la placer.
(Albert),
Oui, quand j'ai eu le diagnostic du neurologue (...), il m'a donné la cassette (...)
ils disent [dans la vidéo] que ça va garder une stabilité, ça va garder une stabilité
avec notre parent, puis tout ça, ça va vraiment, vraiment.... A un moment donné,
oups, cal Ca va atteindre un plateau, puis après... D'habitude, après deux ans.
Après deux ans, on voit tranquillement que ca descend, ca descend, ca descend
parce que là, à un moment donné, ça progresse, parce qu'il n'a pas de guérison.
Oui, c'est comme ça, ils nous montrent ça comme ça. (Lorraine)
Il m'avait dit : ca, ca va être bon pour trois ans. (Carole).
Deuxièmement, ils s'attendent à ce que non seulement la maladie reprenne son cours
normal après un certain temps, mais que la détérioration se fasse rapidement dés la
cessation du traitement.
Ah non, non, mais il me l'avait dit le docteur [avec] Aricept elle ne guérira pas,
puis elle n'ira pas mieux, mais elle n'ira pas pire, puis elle va stabiliser, mais la
seule affaire qui m'a dit, il dit : la iournée qu'elle va arrêter Aricept, elle va tout
perdre ce qu'elle avait protégé. (Gérard)
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En dépit d'une variabilité dans ce qu'implique la stabilisation, soit ralentir le processus
de la maladie, retarder la perte de mémoire et atteindre un plateau, de même que
l'estimation du temps durant lequel durera cette stabilisation, soit entre 2 et 5 ans, les
aidants n'entretiennent pas une attente de guérison de leur proche. Ils espèrent à tout
le moins que son état demeure le plus constant possible.
En somme, la construction de la représentation du traitement se conceptualise grâce à
ce que les aidants définissent comme contenu et en fonction de ce qu'ils estiment
possible d'atteindre grâce à lui. Elle prend forme lors des phases de prescription
médicale et de recherche d'informations. De plus, le sens que les aidants attribuent au
traitement est influencé par les relations qu'ils entretiennent avec leur proche, une
partie prenante selon eux du traitement. Enfin, la représentation du traitement se
construit à partir des relations avec le médecin et par l'expérience que les aidants
développent dans la gestion quotidienne de la médication. Ainsi, parce qu'elle touche à
toutes les autres catégories du modèle, la représentation du traitement en devient la
catégorie centrale. Cette représentation permet également aux aidants de réfléchir et
d'internaliser leur décision de traitement que nous abordons maintenant.
3.8 Réflexion et internalisation de la décision de traitement
3.8.1 Réflexion concernant les avantages et les inconvénients du traitement
Une fois que les aidants sont renseignés sur le traitement et qu'ils s'en font une
représentation, ils tentent d'en évaluer les avantages par rapport aux inconvénients
potentiels. Une aidante, par exemple, mentionne l'intérêt économique que son
conjoint pourrait retirer d'une étude expérimentale. Un autre évoque les privilèges, en
termes d'accès aux services, ou le changement du statut de patient, démontrant que
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l'acceptation du traitement n'est pas si inconditionnelle qu'elle le paraît de prime
abord.
Je me dis Fouel plus qu'on participe, plus ou'on se prête à ces choses-là, eux
autres, ils ont besoin de participants pour avancer dans leur recherche et
découvrir (...).Moi, mon mari, il participe à tout. S'il veut, il veut, s'il ne veut pas, il
ne veut pas. S'il n'avait pas voulu, on ne serait pas rentrés dedans. Mais, comme
je te disais tantôt, c'est aussi bien à notre avantage de le faire. (...) Parce qu'ils
nous donnent des médicaments gratuitement là, les pilules qu'ils veulent qu'on
utilise et ils nous fournissent l'Ariceot aussi, hein? (Mona)
Les études qu'ils font sur des patients de même, c'est incroyable, hein? Elle a eu
le tapis rouge où elle allait, on veut avoir ca, on veut avoir ca, une prise de sang,
une prise de ci, une prise de ca. Elle passait tout de suite, tu n'attends pas, tu ne
prends pas un numéro là, hein? You are a very important persan, très
importante. (Gaétan)
La majorité du temps, la réflexion sur les avantages porte sur la possibilité de
stabilisation de la maladie. Nous observons que derrière cette réflexion se trouve une
volonté de maintenir l'autonomie et le rapport relationnel le plus longtemps possible.
Si on peut étirer la maladie, puis la laisser fonctionnelle un an, deux ans,
i'espère, de plus là, Ca sera ca de gagner dans ma vie de couple, parce qu'on a
une belle vie de couple, nous deux. (...). On va le voir! Bien, si ca peut aider à
maintenir un an. gagner un an, deux ans là... (Albert)
C'est pour ca que je lui donne, effectivement, les médicaments, ie me dis ok, ca,
ca la stabilise. Tu vois, ie me dis à moi-même : ca, ca la stabilise, à un petit
niveau. (Gaétan)
La réflexion par apport aux avantages et inconvénients du traitement pour confirmer la
décision de départ ne paraît pas aisée à décrire par les aidants, du fait qu'il n'y ont pas
toujours franchement réfléchi en ces termes.
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À chaque fois qu'elle avait un nouveau médicament avec son médecin là, je ne
suis pas trop connaissant dans ça, mais je mettais le nom sur internet, puis là. ils
décrivaient le pour, puis le contre, puis... (...) oui, il y a toujours un pour, puis un
contre. [Vous souvenez-vous ce que vous avez lu?] Sur Aricept? (Silence) je ne
me souviens pas trop, parce que c'est dans les premiers temps, ça fait trois ans
de ça là...(...) Écoute bien... Je le sais, dans ma tête, n'importe quel
médicament, il v a toujours quelques lianes. Jamais qu'un médicament, ils vont
dire qu'il est parfait de A à Z. (Gérard)
Or, la réflexion représente une étape dont les trois aidantes des personnes qui n'ont
pas été traitées aux anticholinestérasiques parlent clairement. L'une d'elles a refusé le
traitement sur la recommandation de son conjoint et a préféré recourir à des produits
naturels. Le traitement n'a tout simplement pas été proposé aux deux autres, dont l'une
aurait aimé y avoir accès alors que la seconde a refusé le traitement antipsychotique,
préférant ne pas recourir à des traitements médicamenteux. Pour celles qui ont refusé
la médication, le traitement pharmacologique ne constitue pas une option suffisamment
intéressante : peu efficace, non curative et accompagnée d'effets secondaires. Dans
ces conditions, elles estiment que les inconvénients dépassent les bénéfices. Elles ne
sont pas prêtes à les assumer.
Il pourrait avoir des effets secondaires. C'est vraiment, c'est juste pour retarder,
hein, le processus, mais... ca ne guérit pas la maladie ca. J'ai beaucoup de
misère à lui donner des side effects quand il ne les a pas, hein? Ca le désoriente,
probablement que ca désorienterait (...). Des cauchemars, des maux de tête,
maux d'estomac, puis il n'a vraiment rien de ca, donc... Pourouoi aoaraver la
chose? (Yolande)
Non, j'aimerais ça avoir un médicament qui serait doux. (...). Je veux dire pas
avoir trop d'effets secondaires. S'il fallait qu'il ait des diarrhées, vomir fêtrel
étourdi, ca... Je ne voudrais pas au'il ait ca, non. (...). Ça disait la mort, les
étourdissements. Bon, il v avait une liste comme ca fd'effets secondaires!, ie l'ai
ici, i'ai été la chercher à la pharmacie, j'ai demandé à la pharmacienne pour
l'avoir, puis elle me l'a donné. (...). Mais, le n'ai pas dans mon idée oue ca...
Qu'est-ce Qu'ils peuvent faire? Je te dis là... Moi, ie me dis oue l'accepte ca
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comme ca. parce que : "what can vou do? C'est là. puis... ie t'assure qu'il n'y a
pas grand-chose à faire. (Juliette)
La réflexion concernant les avantages et les inconvénients du traitement
pharmacologique de la maladie ou de ses symptômes comportementaux paraît plus
claire pour les aidants qui refusent un traitement dans la mesure où elle prend alors la
forme d'une justification. De fait, les aidants qui choisissent de ne pas se conformer aux
normes de soins relatives au traitement anticholinestérasique doivent justifier leur
décision. Cela les encourage à développer une réflexion plus élaborée et argumentée
que ceux ayant initialement endossé la décision médicale de départ qui correspondait à
leur point de vue spontané et répondait à leurs attentes.
3.8.2 Internalisation de la décision
La grande majorité des aidants acceptent l'ordonnance au moment du diagnostic sans
la remettre en question. Ils cherchent ensuite des informations, s'en font une
représentation et réfléchissent aux avantages et aux inconvénients de recourir ou non
au traitement. Ils peuvent dès lors se constituer une meilleure idée de ce qu'implique le
traitement et prendre une décision par rapport à lui. C'est ce que nous appelons
l'internalisation de la décision de traitement : les aidants développent leur conviction
qu'il s'agit du meilleur choix pour le proche. Les aidants consolident alors leur décision
de poursuivre le traitement ou de ne pas le débuter, cette fois de manière réfléchie. La
phase d'internalisation de la décision de traitement favorise son appropriation par le
sujet et, par conséquent, s'avère essentielle à l'actualisation du rôle d'aidant dans le
traitement.
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Théoriquement, des aidants pourraient modifier leur décision au cours de la phase
d'internalisation. Or, les aidants de notre échantillon l'ont tous validée. Cette situation
nous amène à croire qu'en l'absence d'inconvénients majeurs potentiels et en
comparaison aux bénéfices espérés, si minimes soient-ils, les aidants jugent que le
traitement est justifié. Pour ceux qui ont refusé le traitement, ce sont au contraire les
effets secondaires potentiels qu'ils jugent importants et l'absence d'une possibilité de
guérison, devant une maladie qu'ils parviennent à gérer, qui les fait s'abstenir
d'amorcer un traitement dont ils ignorent les conséquences réelles.
En résumé, après la recherche d'informations qui a suivi l'acceptation ou le refus de
traitement au moment du diagnostic, les aidants amorcent une phase de réflexion sur
les avantages et inconvénients de recourir ou non au traitement prescrit, laquelle
conduit à l'internalisation de la décision. La décision se confirme par ailleurs au cours
de la gestion au jour le jour du traitement, exprimant que la phase de réflexion et
d'internalisation de la décision est un processus longitudinal.
3.9 Actualisation du rôle d'aidant dans le traitement
Comprendre la construction de la responsabilité morale des aidants dans le traitement
demande également d'analyser comment s'actualise cette responsabilité au quotidien.
Plusieurs rôles au regard du traitement émergent du discours des aidants : la
surveillance de la prise de médicament, la surveillance et la gestion des effets
secondaires, l'augmentation du dosage, le changement de médicaments, l'évaluation
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de son efficacité et la remise en question du traitement. Certaines de ces tâches sont
d'ordre technique et peuvent se faire par l'aidant en interaction avec l'aidé. D'autres au
contraire nécessitent le concours des médecins, ce qui limite ou facilite la participation
de l'aidant. L'actualisation de ces rôles est donc associée aux relations aidant-aidé et
aidant-médecin.
3.9.1 Surveillance de la prise médicaments
La nature même de la maladie d'Alzheimer fait en sorte qu'il s'avère complexe pour une
personne qui en est atteinte de gérer convenablement l'achat et la prise quotidienne de
médication. Dès lors, les aidants s'impliquent à cet égard. En fait, certains aidés
s'occupent bien eux-mêmes de leur médication, mais les aidants les surveillent de près.
Il faut que ie lui fasse penser, mais il les prépare. Il a sa petite boîte là, il fait ça le
dimanche matin là, il les prépare, puis ca, ie le surveille, comme de raison, un
petit peu là, ie fais juste semblant de le surveiller parce que le ne veux pas lui
enlever.. îson autonomie]. Mais je lui mets les pilules qui sont là et puis là, il le
fait encore là, il remplit ses choses et puis... Il y voit, puis s'il n'en reste plus là fil
diti : ie n'en ai pas assez pour la semaine prochaine. Je dis : bon OK. on prend
en note, puis là. on va à la pharmacie. Alors ça, il le fait encore là. (Claire)
Par rapport au traitement, bien là, ie surveille beaucoup ses médicaments qu'elle
prend. Là, elle manipule encore ses pilules correctement. C'est une infirmière,
hein? Elle n'aime pas que ie ioue dans ses pilules. Mais pendant, des fois là,
pendant qu'elle est à l'extérieur, ie regarde, ah c'est correct. OK, c'est tout, puis
c'est beau. Je vérifie parce qu'à un moment donné... (Pierre)
La surveillance de la prise de médicament semble difficile à faire pour une aidante qui
sait que l'aidé n'arrive plus à réaliser cette activité convenablement, mais qui ne
parvient pas à lui faire accepter qu'elle assume cette responsabilité à sa place. On voit
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donc ici le lien avec la volonté des aidants de préserver l'autonomie de leur proche,
abordé plus tôt, faisant du rôle d'aidant une responsabilité morale.
Il a tout pris ses médicaments, puis il ne veut plus eue le m'occupe de ses
médicaments parce que c'est moi qui lui donnais pour être sûr qu'il les prenne.
Puis là, vois-tu, l'ai été obligée de lui laisser parce qu'il était trop choqué, il était
trop mauvais. Je lui ai laissé, ie me suis aperçue qu'il ne prenait pas toutes ces
Aricept. Il lui en reste encore, il n'est plus supposé de lui en rester. Heille, ce
n'est pas vrai. (Carole)
Dans d'autres situations, l'engagement de l'aidant est plus important, car il rappelle à
l'aidé de ne pas oublier de prendre ses médicaments ou de remplir les ordonnances.
Encore là on constate le souci de l'aidant de préserver l'autonomie de son proche.
Mais, je pense que le fait, aussi, qu'il y ait quelqu'un avec lui qui dit : "il faut que
tu prennes tes médicaments, puis ne les oublie pas, etc., etc.", ca l'aide sûrement
parce que s'il n'y avait pas quelqu'un avec lui, il ne les prendrait pas (Germain)
Elle, elle avait l'impression que ça l'aidait, donc elle voulait absolument ne pas en
manquer, mais elle avait peur d'oublier d'y voir elle-même. Alors moi, c'était ma
iob de m'assurer que ses prescriptions se faisaient remplir (Solange).
Donc là, là, après, là ie lui dis : "prends tes pilules là", il faut que ie lui dise ses
pilules, les pilules, ca fait trois fois eue ie les change. Avant, elle les prenait
assez régulier... Elle les prenait assez régulier sur le mur, ie les surveillais, mais
là, elle les prend, après ca, elle s'est mise à en sauter, donc là, je les ai changés
de place pour les avoir plus à la vue là (Gérard)
Dans un autre cas, c'est littéralement l'aidant qui est responsable de coller puis de
retirer le timbre d'Exelon.
C'est une patch là, Exelon, puis vraiment là, tu vois les matins, à toutes les 24
heures, ie lui change sa patch (Nicolas)
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Il ne s'agit donc pas seulement de surveiller la prise de médicaments. Les aidants
doivent déterminer, d'une part, quand l'aidé ne pourra plus le faire lui-même et, d'autre
part, comment assurer discrètement sa surveillance pour préserver son autonomie et
sa dignité. La gestion de la prise de médicaments est intrinsèquement associée à
l'interaction de l'aidant avec l'aidé. C'est souvent suite à un incident particulier que les
aidants comprennent que leur tâche par rapport à la surveillance de médicament se
transforme et devient une responsabilité morale. Par exemple, cette aidante, dont
l'aidée vit seule à domicile, a retrouvé les médicaments dans le bac de récupération
lors d'une visite.
Puis, quand je suis allée chez elle après ça, on s'en va vider les sacs de
recvclage (...) C'est là que j'aperçois (...) toute la journée du dimanche. J'ai dit :
"Chantai, regarde tes pilules où est-ce qu'elles sont ". Avec l'étiquette de la
pharmacie, tout ca là (...). Bon là, j'ai dit... c'est ca [maintenant! il faut que ie vois
à ce qu'elle prenne ces pilules. (Léa)
C'est ainsi que l'actualisation du rôle dans le traitement, par le biais notamment de la
surveillance de la prise de médicaments, est fortement liée à la construction de la
signification de la responsabilité morale des aidants exposée dans le modèle 1. Plus
spécifiquement, elle s'enracine dans la notion de vulnérabilité de l'aidé et dans le
rapport relationnel qui est, rappelons-le, au cœur de la responsabilité morale d'aide.
3.9.2 Surveillance des effets secondaires et ajustement de dosage
Les aidants doivent observer les effets secondaires des médicaments lorsqu'ils se
manifestent. Certains aidés n'ont pas eu de réaction néfaste à la médication
anticholinestérasique ou antipsychotique.
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Non, c'est pour ça que le docteur m'a demandé, après trois mois, on était à 5 mg.
Là, je l'ai rappelé, il a dit : "est-ce ou'ii y a des effets secondaires? " J'ai dit non.
(Gaétan)
Il n'y a pas d'effet secondaire (Pierre)
Non, pas nécessairement. Je vois qu'il n'en a pas d'effet secondaire là (Murielle)
Il y en a des effets secondaires. Ca, l'ai lu ca sur Internet, mais le n'en ai pas vu
favec ma conjointe). (Gérard)
Alors que pour d'autres, des effets secondaires se sont manifestés : problèmes
gastriques, nausées, perte de poids, fatigue ou écoulements nasaux.
Pendant une semaine, il n'y a rien Qu'elle était capable... Elle vomissait tout le
temps, tout le temps, tout le temps. Donc, là l'ai... On a été voir le médecin pour
Qu'il puisse baisser ca, tout de suite, à 16, parce oue ca n'avait pas de sens. Non
là, on ne pouvait pas aarder ca de même. (Albert)
Ce sont deux sortes [de médicaments] différentes. Mais, auand elle les prenait
les deux en même temps... Elle avait mal au cœur, mal au coeur. Donc, l'ai
rejoint le neurologue, ca, c'est l'année passée, un an et demi, donc là, il lui a fait
séparer fun médicament le soir, l'autre le matin], donc là, (Armand)
J'ai dit ; "mon Dieu, qu'est-ce qui se passe?" Là, j'appelle Julie [à la Société
Alzheimerl, j'ai dit : "Julie, ca se peut-tu que le médicament, il a des effets
secondaires sur Chantai? Il me semble qu'elle est pire qu'avant" "ca ne peut pas
être pire ou bien il ne fait pas effet ou bien c'est son état qui fait que ca
s'aggrave. (Léa)
Des effets secondaires... Physiques, probablement que ca le fait dormir plus et
l'effet secondaire physique, il a un écoulement nasal, de l'eau. Oui, avec Aricept,
puis on a parlé au médecin, puis c'est reconnu qu'Aricept fait ça. (Mona)
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Les extraits d'entrevues dénotent que les aidants remarquent des effets secondaires du
traitement et qu'ils agissent en conséquence. En effet, suite aux constats d'effets
secondaires importants, les aidants ont communiqué avec une intervenante de la
Société Alzheimer pour s'informer ou encore ont appelé le médecin traitant pour faire
modifier la posologie. Ainsi, dans notre échantillon, le rôle de faire modifier les dosages
a été assuré par les aidants. La compétence de ces derniers pour le faire et la
reconnaissance de cette compétence par leur médecin sont observées dans le cas de
cette aidante qui gère elle-même la modification de dosage d'un antipsychotique à
partir de ses observations et avec l'autorisation du médecin.
Ils les prescrivaient, puis moi, c'est moi qui aérais ca. on commençait par petites
doses, puis le voyais, puis là, je l'analvsais à tous les iours comment ca pouvait
aller. C'était une fois par jour, puis tout ça. J'ai dit : 'je verrai comment que ça va
aller '. Puis, l'essayais aussi, puis si ie voyais que ca l'accentuait, bien là, je le
sevrais, ie redescendais tranquillement. Une journée ie lui en donnais un. l'autre
ie ne lui en donnais pas jusqu'à tant que je voie : ah! Ca se stabilisait, puis ca
allait beaucoup mieux. (...). Puis là, l'appelais le docteur, puis là ie lui disais,
bien, il me disait : 'c'est vous oui savez '. (...) Oui, il était d'accord parce qu'il
savait qu'en quelque part que c'était moi qui vivais avec. (Lorraine)
L'engagement des aidants pour modifier un dosage exige qu'ils prennent une décision
suite à une analyse fondée sur la connaissance de leur proche, de la médication et de
leur compréhension du traitement. Ici, le médecin a envisagé intégrer graduellement
le traitement avec Aricept pour un aidé présentant des problèmes cardiaques. De
2,5 mg à 5 mg, il voulait passer ensuite à 10 mg. Or l'aidante a elle-même décidé
d'introduire une dose de 7,5 mg avant de passer à 10 mg.
Alors donc, c'est ça, Dr Tremblay, lui, il a dit : 'on va commencer les Aricept très
lentement '. Donc, au début, il lui a donné des pilules à 2.5 mg pendant deux
semaines. Ensuite de ça, il l'a monté pendant deux autres semaines à 5 mg.
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Ensuite de ça, comme ca allait bien, il dit : 'on va monter à 10'. Mais, moi je
voulais tellement que ça aille bien, je l'ai fait deux semaines supplémentaires à
7.5 (rires), puis après ca, on a monté à 10. Et vraiment, ça va très bien l'Aricept
et j'ai vu une bonne démarcation entre la façon dont il était avant la prise du
Aricept, puis il est remonté. (Mona)
Pour un aidant, la modification du dosage s'effectue sur les conseils de la
pharmacienne. Il éprouve davantage de confiance face à ses compétences au regard
des médicaments et des interactions médicamenteuses.
Je pose des questions à la pharmacienne, des fois. On a des bonnes
pharmaciennes là, puis elles connaissent les médicaments bien mieux que les
médecins. Parce que, à titre d'exemple, quand elle a pris ses antibiotiques, le
médecin, le lui ai demandé, l'ai dit : écoutez, elle prend du Citalopram, puis de
l'Exelon, [Il répondi Ah, il n'y a pas de problème, ne changez rien. Mais quand je
suis allé pour la prescription pour les patchs là, ie l'ai demandé à la
pharmacienne (...). Donc, elle a dit : ah non, qu'elle coupe son Citalopram. Elle
prenait 1.5 ma elle a dit: qu'elle en prenne juste 1 mq (...j. Il peut avoir une
interaction avec. (...) Le pharmacien, j'ai bien plus confiance au pharmacien pour
les médicaments. (Nicolas)
Enfin, une autre aidante, quant à elle, a choisi de modifier non pas le dosage, mais
l'horaire d'administration des médicaments.
Avant, il les prenait le soir, puis on a entendu dire que c'était mieux le matin là,
pour l'interaction dans la journée, il les prend le matin maintenant. (,,.) C'est dans
les conférences [que i'ai appris celai. Quand on est allés pour faire renouveler la
prescription, effectivement, elle fmédecinl m'a dit oui, ca serait mieux qu'il le
prenne le matin, (...) (Murielle)
Les extraits d'entrevue mettent au jour le fait que les médecins, les infirmières ou les
pharmaciens ne contestent pas la capacité des aidants à identifier les problèmes de
tolérance aux médicaments. Ils reconnaissent ainsi la compétence des aidants pour le
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suivi des effets secondaires et pour la modification du dosage le cas échéant. Cela
constitue un exemple de relation aidant-médecin et de sa résultante sur l'engagement
des aidants dans le traitement.
3.9.3 Changement de médicament
Parfois, les aidants tentent non pas de faire modifier un dosage, mais d'observer, de
documenter puis de transmettre au médecin de l'information quant à l'effet du
traitement. Dans un cas, cela a conduit à un changement de médicament. Ici, compte
tenu des effets secondaires bien documentés par l'aidant, le neurologue a changé
Aricept pour Exelon^®.
J'avais écrit, disons, un résumé de ce qui se passait avec elle depuis la première
visite (...). Je prenais ça en note presque, presque, oui au fur et à mesure, pour
ne pas oublier. Comme l'ai toujours pensé, puis l'ai touiours entendu dire, quand
tu vas voir ton médecin, essaie de lui donner le plus d'informations possible pour
le mettre sur une bonne piste, hein. Donc, je trouvais ça important (...). Elle fia
neuroloauel a dit : dans ce cas-là, là, on va essaver l'Exelon. Donc, elle a eu
Exelon fplutôt gu'Ariceptl. (Nicolas)
Ainsi, les aidants sont également en mesure de monitorer les effets secondaires du
traitement, et cela en interaction avec le médecin.
Rappelons au lecteur qui ne sont pas familiers avec les noms de médicaments, qu'il s'agit ici de deux
anticholinestérasiques dont les propriétés pharmacologiques diffèrent du fait de leur mode d'action, de
leurs propriétés pharmacocinétiques ou de leur tolérance distinctes (Lechat, 2006).
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3.9.4 Appréciation de l'atteinte des objectifs du traitement
L'appréciation de l'impact du traitement constitue un rôle important des aidants au
quotidien. En effet, l'appréciation de l'atteinte des objectifs thérapeutiques fixés par les
aidants consolide leur conviction par rapport à leur décision de traitement. Comment,
en effet, ne pas poursuivre un traitement qui paraît fonctionner? Ou, au contraire,
pourquoi continuer si le traitement ne comble pas les attentes?
Il n'est pas facile pour les aidants d'évaluer les effets réels d'un médicament, d'autant
plus lorsque plusieurs médicaments agissent simultanément comme le constate cette
aidante :
Je le sais qu'il v a beaucoup d'effets avec beaucoup de ses médicaments, puis
une fois que tu commences à les mélanger, c'est encore pire. Alors, c'est
toujours difficile à voir, si tu mets Aricept avec ce médicament, est-ce qu'il v a un
effet adjoint. Comme tu mets les deux ensembles, ça se peut que ce soit
beaucoup, si tu les mets séparés, il y en a moins. Alors... Si c'est Aricept qui a
ioué un rôle, c'est difficile à voir. (Renée)
Certains aidants perçoivent clairement une amélioration sur le plan des émotions et des
capacités cognitives, fonctionnelles et comportementales de leur proche. Ainsi, dans
ces cas, le traitement dépasse les attentes de stabilisation, confirmant la pertinence de
poursuivre le traitement anticholinestérasique.
Ça l'a été au début novembre, mais là, là, il était rendu très agressif, ça allait
vraiment mal, il n'en avait pas de médication là (...). Puis, aussitôt qu'il a
commencé à prendre Aricept là (...) tout de suite dans la semaine d'après là, l'ai
vu un gros, gros changement (...) Puis assez qu'Ebixa. quand il a commencé à
en prendre, au bout de trois semaines, ils ont vu tellement un gros changement
ils ont dit : 'votre mari là, c'est incroyable, c'est un monsieur qu'on a vu oui est
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épanoui', puis personne, personne aurait pu savoir que cet homme-là avait la
maladie d'Alzheimer. (Lorraine)
Donc là, il lui a donné de la médication, Aricept. puis ca... depuis ce temps-là. il y
a eu un arcs changement pendant presque un an. il y a eu un gros, gros
chanoement (...) Il ne riait jamais, puis là. il s'est mis à être plus de bonne
humeur, il se levait le matin, tout allait mieux. Sa mémoire revenait, pas sur tout
là, pas sur les petits-enfants, tout ça, mais je veux dire, dans la maison, il
retrouvait plus ses mots, pas tout le temps, mais il les retrouvait plus. Il a bien
eu... Il y a eu une grosse, grosse amélioration, en tout cas, effrayant. (Carole)
Par contre, la perception d'une amélioration ne perdure pas dans le temps, l'effet
positif s'estompant après quelques mois comme le constate cette aidante dont la
situation du conjoint s'est détériorée après un an de traitement. Ce qui est encore plus
court que ce à quoi elle s'attendait.
Il a dégradé lil est] comme avant qu'il prenne Aricept là. Puis, il recommence
encore à être planté debout dans la cuisine, puis à regarder... Il recommence les
mêmes choses qu'avant qu'il prenne Aricept. Il ne s'oriente plus dans les rues, il
ne sait plus sur quel bord est le boulevard principal, tout ça. Il en a bien, bien
reperdu. C'est comme si la pilule, elle est (...) Ca été extraordinaire, c'était un
vrai miracle cette pilule-là. mais elle n'a pas duré un an. (Carole)
La perception de l'amélioration de l'état de son conjoint, plus précisément en ce qui a
trait à sa mobilité et son humeur, se trouve également présente pour une des aidantes
qui a choisi de ne pas recourir aux anticholinestérases et d'utiliser plutôt un produit
naturel.
Le SierraSil a vraiment aidé, il est redevenu mobile... Il est comme un jeune
homme, vraiment, oui, oui (rires). (...) Puis ca aussi, depuis que l'ai commencé à
lui donner ca. il est plus calme, vraiment. (...) Bien, moi le trouve que ca lui aide.
parce au'il n'est pas vraiment... Comme je dis, il n'est pas perdu encore, il n'est
pas... Je sais qu'il est dans le passé là. mais... certainement eue ca lui aide, ca
ne nuit pas vraiment. (Yolande)
306
Pour les autres, le traitement semble avoir stabilisé l'état de leur proche, conformément
à leurs attentes et croyances de départ.
Alors comme je le vois chez d'autres, comment ça va beaucoup plus vite,
comment qu'il y en a qui a changé. Puis que moi le vois eue mon mari n'a pas
changé à ce point-là.(...) Mais tous les six mois, quand même, on est allé, puis il
n'a pas, il n'a pas changé! Comme c'est sur 30 et puis, il est encore à... il était à
28. puis il était à 27 la dernière fois. C'est pour ca que je dis que ca ne va pas
vite (...j. Aricept, oui, pour moi ça fonctionne. (Carmen)
Peut-être, peut-être parce que le trouve que le premier palier a été très long et là,
cet hiver-là. l'hiver dernier, j'ai senti qu'il y avait des choses qui cédaient
tranquillement et là. on dirait que ca se restabilise pour un autre palier. (Pierre).
Mais je pense que l'Ariceot seul, a vraiment contribué à diminuer sa progression,
oui, oui, oui, parce que le pense... Ça l'a pris quelques années vraiment, c'était
vraiment lent là, puis après ça (...). Ah, ca l'a... ca l'a stabilisé certainement. (...)
Sa mémoire (...) sa capacité, communication, tout. Puis après ça, quand ils l'ont
arrêté là, on a vu une différence. C'est pour ça qu'on poussait là [pour continuer
Acicept après l'hébergement]. (Renée)
Deux des quatre aidants dont le proche a participé à un protocole de recherche
constatent également une stabilisation de la condition. Ils ignorent évidemment à quel
groupe, expérimental ou témoin, leur proche participait. Ils émettent la conviction que
leur proche a effectivement reçu le traitement.
Donc, on a fait partie d'une étude avec le but, pour voir si le médicament qu'ils
avaient, qui était ReminvI ou bien qalantamine (...) [Est-ce que, vous, vous avez
su, en fait, si elie prenait le placebo ou Reminyl?] Bien, la manière qu'elle
réagissait, le suis arrivé à la conclusion qu'elle avait ce médicament-là. [OK, mais
on ne vous l'a jamais dit?] Non, non, c'est juste mon opinion parce qu'elle est
restée comme sur un plateau, stable et puis, après quand elle a arrêté le
traitement, elle a baissé un peu là. (Grégoire)
Je soupçonne que quelques fois, il y a une amélioration de la mémoire dans le
sens qu'avant, si mettons, il regardait un programme de télévision, puis que je lui
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demandais de me raconter ce qui c'était passé, ça, il n'était pas capable. Puis.
depuis qu'il a commencé les médicaments LU, à ma grande surprise, il a eu des
moments où il a été capable de... Oui, de me raconter ce qui s'était passé. Alors,
le ne sais pas si c'est un effet d'Aricept ou des nouveaux médicaments, mais...
(Mona)
Il n'est donc pas étonnant que leurs attentes d'amélioration ou de stabilisation,
couplées à l'évaluation positive de l'efficacité du traitement, stimulent la conviction
profonde du bien-fondé de leur décision de poursuivre le traitement.
En revanche, les attentes à l'égard du traitement ne se réalisent pas pour certains.
Selon leur perception de l'impact du traitement, soit que la maladie a poursuivi son
cours normal, donc il n'y aurait pas eu de stabilisation, soit que le traitement a
carrément contribué à la détérioration de l'état de leur proche.
Je ne suis pas sûr que ca l'a fonctionné pour elle. (...) Peut-être un petit peu au
début, mais elle a continué à détériorer (...). Je pense que je pensais que ça
serait plus long finalement. Si ca l'avait fait un meilleur effet, elle aurait été sur
ces médicaments-là plus longtemps. Alors, ca l'a été court. Je pense que c'est ça
que je dirais, qui était mon impression que ça l'a été court. (Solange)
Ou l'hiver passé là, elle a passé le Mini-Mental, puis elle avait 22, je pense.
médecin a dit : 'on va vous donner Ebixa en plus, ajouter Ebixa'. Puis là. i'avais
l'impression que c'était pire fcfans quel sens?! Elle était toute mêlée, elle était
encore plus mêlée que d'habitude, puis au niveau de la conversation, c'était
difficile. (...), Donc, après Aricept, il lui donne Ebixa, l'ai dit : '.bon, ca ne marche
pas'. (Léa)
Pas vraiment [vu d'amélioration avec Aricept], puis même, ie dirais oue ca... Il y
a d'autres choses oui arrivaient, puis... C'était loin de ralentir, ca... J'ai
l'impression que ca se détériorait (...) Sa mémoire, nommer les choses... On
aurait dit oue ca s'aggravait au lieu. (Nicolas)
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Si le fait d'évaluer positivement l'efficacité du traitement renforce la conviction de le
poursuivre, percevoir le traitement comme inefficace ou contribuant à la détérioration de
l'état de santé du proche devrait amener les aidants à cesser le traitement. Or, aucun
aidant ne l'a fait.
Puis là, après, bien non... Je ne vois plus Id'améliorationl, mais il les prend
toujours ces médicaments-là (...) Moi, je ne vois plus... Bien je sais qu'il en
prend encore, mais je ne vois pas non, je ne vois plus l'amélioration, hélas.
(Julie)
Face à des conditions parfois difficiles d'administration du traitement, causées
notamment par les effets secondaires et le constat d'une stabilisation plutôt relative de
l'état cognitif, la conviction des aidants qu'il s'agit de la meilleure solution pour leur
proche risque d'être ébranlée. Or, il semble que ce ne soit pas le cas. Malgré tout, les
aidants demeurent convaincus que la médication a au moins empêché une
détérioration qui aurait pu être encore plus rapide sans traitement. Mais cela, ils ne
peuvent en être totalement certains.
Ca l'a peut-être stabilisée, elle aurait peut-être été plus vite dans sa maladie...
Mais ca, on n'a pas de preuve (Armand)
J'v crois, mais sans avoir de preuve puis comme on disait, la prooression de la
maladie, on ne saura jamais si elle est plus rapide ou moins rapide médicament
ou pas de médicament là. (...). C'est que la personne prend le médicament, puis
on voit quand même évoluer la maladie, mais on se dit que si elle ne le prenait
pas le médicament, à quelle vitesse ça irait? On ne le sait pas (...). on suppose.
(Germain)
Bien nous autres, on ne voit pas la différence, ie ne sais pas. Quand ils disent
eue ca ralentit, probablement que ca... Ca l'a juste ralenti le processus, puis
oue... Ca va se faire, mais peut-être eue ca aurait été plus vite (...). Non, sur
ouoi peux-tu te baser? C'est... Puis, il y a différents cas, hein? Je veux dire, c'est
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la même maladie, mais c'est une maladie qui fait mourir les cellules, alors ça
dépend à quel endroit. (Claire)
Ainsi, les attentes des aidants se déplacent d'une stabilisation de la maladie vers
l'espoir que la détérioration soit moins rapide. Suite à la recherche d'informations, les
aidants développent un certain nombre d'attentes ou de croyances à l'égard du
traitement. Pour certains, le traitement comble effectivement ces attentes. Or, face au
constat de la détérioration de la maladie du proche, d'autres espèrent que le traitement
aura un effet sur la vitesse de la détérioration. Comme ils ne peuvent pas le démontrer,
même devant l'absence de preuves tangibles prouvant l'efficacité du traitement, cet
espoir contribue à maintenir la conviction que le traitement reste la meilleure solution
dans leur situation. Contrairement aux attentes ou croyances qui sont construites à
partir d'un processus d'interprétation des informations reçues et souvent vérifiables,
l'espoir intègre un élément moins rationnel basé uniquement sur des aspirations ou un
idéal.
Oui, mais elle était prête à essaver n'importe quoi là. Elle savait qu'elle oubliait.
C'est le temps de la maladie qui est le plus pénible, je pense, elle le savait, elle
disait : des fois, la nuit, je suis réveillée, puis j'essaye de me souvenir des
choses. (...). Elle s'est accrochée à ca [à Aricept] (Solange)
Regarde, on aurait essayé n'importe quoi. Même les protocoles, on les aurait
essayés, n'importe quoi (Murielle).
Enfin, des aidants entretiennent également l'espoir qu'une meilleure médication sera
éventuellement disponible, ne fût-ce que pour la postérité si ce n'est pour leurs
conjoints.
310
C'est sûr que, nos conjoints, ils ne sont pas dans la bonne destinée, peut-être,
dans la bonne lignée, pour !a quérison. Mais, peut-être que, nos enfants, Ils vont
peut-être sortir de quoi pour les quérir. Mol, l'ai confiance que dans 10 ans, peut-
être 15 ans... (Armand)
Je le sais qu'ils ne trouveront jamais la pilule miracle pour son temps à elle, mais
s'ils la trouvent pour les autres, whv not ? (Gaétan)
3.9.5 Décision d'arrêt du traitement
La majorité des aidants n'ont pas encore envisagé l'arrêt du traitement
antichollnestérasique au moment des entrevues. De fait, devant le constat d'une
amélioration ou d'une stabilisation des fonctions cognitives et des comportements chez
leurs proches. Ils n'envisagent pas son arrêt. Cet aidant, par exemple, a l'Impression
que sa conjointe prendra toujours ses médicaments, du moins jusqu'au stade sévère.
Puis c'est drôle, c'est une Impression que j'ai, mais je pense que... à moins qu'ils
puissent changer de médicament, mais le pense Qu'elle va être sur le
médicament toute sa vie, le pense... Je ne sais pas, mais le ne vols pas qu'ils
arrêteraient. Sauf si vraiment, vraiment, quand elle est rendue dans le stade
sévère... que ça ne donne rien là... (Soupir) (Nicolas)
Les aidants mentionnent ne pas avoir pris la décision de traitement au moment de
l'ordonnance. C'est plutôt suite aux recherches d'Informations et après réflexion que la
décision a été Internallsée par les aidants. Or, Ils auraient pu s'abroger le droit de
cesser le traitement de la même façon qu'ils l'ont fait pour la modification du dosage,
c'est-à-dire suite à leurs observations des effets secondaires et de l'Impact du
traitement. Aucun aidant ne l'a fait. Par ailleurs, sans cesser le traitement, certains l'ont
remis en question, notamment dans une réflexion sur la qualité de vie de leur proche.
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Mais, à un moment donné, je me suis posé la question, j'ai dit : est-ce que ca fait
vraiment effet ou pas? Est-ce qu'elle serait mieux avec médicament ou sans
médicament? (Léa)
Ce sont les médicaments là, je travaille dans le milieu, je le sais, ca l'a beaucoup
d'effets. Pour dire que s'il n'avait pas été sur des médicaments pour 10 ans, est-
ce qu'il serait mort? Mais, il ne serait pas contrôlable, le le sais. [Donc, tu
constates les effets négatifs des médicaments, mais en même temps, tu admets
que ça ne serait pas possible de le gérer sans ses médicaments, c'est ça?] Non,
non, non, non, ça n'aurait pas été possible. Puis à ça, on a eu des discussions
avec ma famille parce que souvent, elle dit : il est sur trop de médicaments. Puis
j'ai dit : bien OK, le veux-tu dans ta maison? Bien c'est toujours non. Alors, on
n'a pas le choix. (...). Mais, le ne sais pas si peut-être il serait mort, puis tout,
mais peut-être qu'il aurait eu une meilleure qualité de vie... Je ne le sais pas,
c'est touiours difficile, ie ne le sais pas. (Renée)
De toute évidence, considérant l'impossibilité de savoir si le traitement fonctionne
réellement chez ceux qui ne montraient ni amélioration, ni stabilisation, les aidants
concernés hésitent à risquer de cesser le traitement et de faire vivre à leur proche une
détérioration significative. Le doute demeure néanmoins quant à la qualité de vie de
leur proche. Il en va ainsi de leur responsabilité morale à l'égard de ce dernier quant à
la poursuite du traitement en l'absence d'une certitude de son efficacité et en présence
d'un doute sur l'amélioration de la qualité de vie sans traitement. On revient donc ici au
modèle précédent lorsque l'actualisation de la responsabilité faisait naître des
dilemmes éthiques pour les aidants. La relation aidant-aidé représente encore un
facteur déterminant de cette décision.
Certains aidants se sont questionnés sur la pertinence de poursuivre un traitement
antiglutamatergique au stade avancé, ou encore un traitement antidépressseur
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considérant l'interaction médicamenteuse avec l'anticholinestérasique, et en ont parlé
avec le médecin.
On a revu le médecin suite à ça, puis j'avais dit : 'bien, il me semble que ce serait
intéressant s'il cessait le Celexa, puis dans deux mois le reprendre, mais pour
voir vraiment quel est l'effet de l'Exelon', Puis, le médecin, elle a dit : 'non, non,
non, le tiens vraiment à ce que Steve prenne le Celexa' parce que Steve au
moment du diagnostic a eu des pensées et des paroles suicidaires. Il a même
été voir son psychologue, à deux ou trois reprises, puis le psychologue a fait un
rapport au neurologue et le neurologue, donc, est convaincu qu'il faut continuer
son Celexa. Mais, du fait que les deux ont été pris en même temps, on ne peut
pas voir lequel a fait l'effet dont je parle, c'est-à-dire moi l'ai l'impression que c'est
pire Qu'avant. (Germain)
Puis le médecin à qui j'ai parlé, il y a à peu près un mois, à l'hôpital, i'ai dit : 'est-
ce ou'on doit continuer ca (le traitement avec Ebixal? Est-ce que c'est vraiment
nécessaire?' Il dit : 'Il faudrait en parler au gériatre' de l'hôpital, puis le n'ai iamais
eu de suivi. (Lorraine)
Ces extraits d'entrevues démontrent que les aidants ont discuté de l'arrêt de traitement
avec leur médecin, mais que la médication s'est poursuivie malgré le doute des
aidants. Il semble que les aidants hésitent à cesser le traitement eux-mêmes sans avoir
obtenu l'accord du médecin traitant.
Deux autres aidantes par ailleurs ont arrêté elles-mêmes des médicaments prescrits
qui, selon leurs observations, accroissaient la confusion ou étaient jugés inutiles. Bien
qu'il s'agisse ici de médicaments contre le cholestérol et d'antipsychotiques, dont les
objectifs thérapeutiques diffèrent de l'intention des anticholinestérasiques, les aidantes
se sont donné le droit de prendre seules cette décision.
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Parce que même, il n'y a pas longtemps, son cholestérol était haut, l'ai essayé de
lui donner les oilules que le docteur avait suggérées, là j'ai vu qu'il était
désorienté, ie l'ai enlevé de là dessus. Puis il est revenu comme il était.
(Yolande)
Quand je suis allée en vacances, ie l'avais sevré, i'ai dit : 'je ne lui en donnerai
pas' vu qu'on va aller à l'extérieur, je vais essaver de voir, changement de place
pour voir. Puis, i'ai passé quand même un beau mois sans antipsvchotique. Là,
i'ai dit : ',ca, ce n'est peut-être pas un médicament qui répond bien à ca'.
(Lorraine)
Dès lors, nous pouvons supposer que les aidants possèdent une grille d'analyse
implicite où l'arrêt de traitement est envisageable et qu'ils peuvent décider de la mettre
en oeuvre eux-mêmes. Cela paraît s'appliquer à certains traitements, mais pas au
traitement anticholinestérasique où l'accord du médecin leur est nécessaire,
probablement en raison du sentiment d'injonction (prescription médicale) abordée
précédemment.
Ça dépend, ça dépend quel genre d'effets secondaires que j'aurais eus. Tu ne le
sais pas. Je ne le sais pas moi, si i'aurais arrêté ou i'aurais continué île
traitement!. Définitivement, i'en aurais parlé plus au docteur (Gaétan)
[Parfois l'aidante se demande] Est-ce qu'elle serait mieux avec médicament ou
sans médicament? Puis là, ie n'osais pas dire : arrête d'en prendre. \Qui
déciderait de les arrêter ?] Ce serait le médecin, probablement. (Léa)
[Qu'est-ce qui fait que vous arrêteriez le médicament, par exemple? Avez-vous
déjà pensé à ça?]. Non, ie n'ai pas pensé à ca. Je n'ai pas pensé à ca parce que
ie me dis que tout ce Qu'ils peuvent faire pour prolonger, puis... ralentir le
processus de la maladie là. ie le ferais. C'est ca. juste dans ce sens-là oue i'en
parlerais au médecin, voir s'il v a quelque chose d'autre ou'on peut faire (Claire)
314
En somme, les aidants déploient un éventail de stratégies pour actualiser leur
responsabilité dans le traitement. Ils s'organisent par exemple pour surveiller
discrètement la prise de médicaments afin de laisser leur proche assumer seul cette
tâche. Quant au monitorage des effets secondaires, les aidants observent, prennent
des notes, s'inquiètent de l'impact sur la santé de leur proche, s'informent auprès de
professionnels ou encore contactent le médecin ou le personnel infirmier pour leur faire
part de ce qui se passe. En ce qui concerne l'ajustement du dosage, certains font eux-
mêmes des essais pour identifier la posologie qui convient le mieux à leur proche. Tout
cela résulte de leur réflexion à l'égard de la responsabilité d'aide par rapport à un
proche avec lequel ils entretiennent une relation de proximité. Les stratégies
démontrent comment les aidants s'habilitent graduellement à assumer la responsabilité
spécifique du traitement à l'intérieur de leur responsabilité d'aide plus globale.
En outre, la responsabilité quotidienne dans le traitement semble reconnue par leurs
médecins. Elle passe par la surveillance de la prise de médicaments, la gestion des
effets secondaires et l'ajustement du dosage. En effet, les médecins ajustent
rapidement la médication suite aux observations et demandes des aidants, parfois par
l'intermédiaire des infirmières. Ainsi, l'engagement des aidants dans le traitement
dépend directement de leurs connaissances, certes, mais surtout de la relation
entretenue avec leur médecin. De la même manière, le changement de médicaments
ou la remise en question du traitement qui semblent poser davantage de défis pour les
aidants, exigent l'approbation du médecin pour ce faire. C'est pourquoi, dans notre
modèle, la relation aidant-médecin se retrouve au confluent des étapes de prescription
médicale, de recherches d'informations et d'actualisation du rôle dans le traitement.
Mais comment est perçue cette relation par les aidants ?
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3.10 Relations aidants/médecins
La plupart des éléments de cette section ont déjà été abordés dans les pages
précédentes, car les relations aidant-médecins sont présentes dans la majorité des
phases d'engagement des aidants dans le traitement. Par conséquent, nous ne ferons
ici que les rappeler brièvement.
3.10.1 Reconnaissance réciproque des compétences
À  la phase de prescription médicale, nous avons remarqué que les aidants
reconnaissent la compétence des médecins au regard du choix de l'ordonnance en
raison de leur propre manque de connaissance à ce sujet, de la confiance au statut et
aux compétences du médecin.
C'est lui qui va décider, quand même que je lui dirais. C'est le plus grand
spécialiste... Je n'ai rien à lui dire, ie ne connais rien là-dedans, ie ne oeux oas
lui dire : heille, le veux avoir tel médicament. Il va me dire : non, c'est celui-là eue
tu vas prendre. Je ne m'obstine pas avec, ce qu'il dit, c'est correct. (Carole)
Nous avons également abordé le fait que l'actualisation de la responsabilité des aidants
dans le traitement requiert la participation des médecins, spécialement aux étapes de la
gestion des effets secondaires et de la modification du dosage ou du médicament en
soi.
Puis, justement, dernièrement, moi, je l'ai appelé [l'infirmière] parce que Steve
avait des nausées, des difficultés, puis une perte d'appétit, il a maigri beaucoup,
etc., etc. Donc, j'ai appelé et ie lui faisais part du fait qu'il maigrissait, tout ca
et puis Qu'il aimerait peut-être changer de médicament. Alors, une infirmière m'a
rappelé après avoir parlé au neuroloque, puis là. elle dit : bien là. le neuroloque
m'a répondu qu'il arrête de les prendre. (Germain)
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Nous avons fait également ressortir que l'interaction positive fondée sur la
reconnaissance qu'ont les médecins face aux compétences des aidants autorise et
légitime ces derniers à s'engager activement dans les différentes phases du traitement.
C'est pourquoi il s'avère essentiel dans l'interaction aidant-médecin de faire ressortir la
reconnaissance réciproque des compétences. Elle encourage activement l'engagement
des aidants dans le traitement.
3.10.2 Rapport asymétrique
En revanche, la relation asymétrique entre le médecin et l'aidant, fondée sur une
inégalité de connaissances et de compétences, conduit parfois à un engagement limité
de la part des aidants. Par exemple, lors de la décision initiale de traitement.
L'ordonnance, alors perçue comme une prescription médicale, est acceptée par les
aidants en raison de leur confiance envers le médecin. C'est ainsi que le rapport aidant-
médecin revêt la plupart du temps un rapport asymétrique considéré normal dans les
circonstances.
Il m'a demandé si j'étais d'accord qu'elle prenne Aricept. Il a dit : je le suggère
qu'elle prenne Aricept (...). Quand le médecin m'a dit ça, moi... Quand ie fais
affaire avec un médecin, on dirait que le lui fais confiance, comprends-tu?
Comme son médecin de famille, les décisions Qu'elle va prendre, c'est bon. Je ne
suis peut-être pas assez bon recherchiste pour aller fouiller sur Internet, puis
après ca. lui dire : non, vous ne pouvez pas faire ci. vous ne pouvez pas faire ça.
(Gérard)
Or, le rapport asymétrique n'est pas automatiquement agréé par les aidants. Bien que
les aidants reconnaissent et acceptent l'inégalité d'expertise entre eux et le médecin
concernant l'ordonnance médicale, d'aucuns déplorent cependant l'attitude du médecin
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à leur égard. Une aidante âgée de 85 ans dénonce le fait que son médecin ne lui donne
aucune explication sur le traitement, car, selon elle, il la croit incapable de comprendre.
Puis, j'ai été plusieurs mois, on peut dire, peut-être au-dessus d'un an, à trouver
que le médecin ne donnait pas des médicaments fpour l'Alzheimerl, puis à
chialer, puis on ne me disait pas qu'il ne pouvait pas en prendre. J'ai fini par
savoir qu'il ne pouvait pas en prendre parce qu'il avait fait un AVC, parce que
mon doux, j'ai-tu chialé pour essayer d'avoir des médicaments? Je voulais... Je
m'accrochais à ça. (...). Ce n'est rien de me dire : bien là, il ne peut pas prendre
de médicament parce qu'il a... Il me semble que ca m'aurait tranquillisée (...1.
J'aurais aimé le savoir. Puis, on n'est pas si niaiseux que ca, on est capable de
comprendre. (...). Moi, je trouve dont qu'ils nous trouvent niaiseux, hein? Ils
pensent qu'on ne comprend pas ou... Je ne suis pas beaucoup... Il me semble
qu'on est du monde, puis on comprend, s'ils nous parlaient là, c'est vrai qu'on ne
sait pas qrand-chose, mais ca s'apprend. (Julie)
Un autre aidant, ingénieur retraité âgé de 77 ans, mentionne se sentir infantilisé par les
médecins lors des consultations.
Moi, i'ai constaté ca dans la médecine en qénéral, les médecins traitants, les
hôpitaux, tout ca... C'est qu'on est beaucoup infantilisé. Le Dr Guindon, ça lui a
pris du temps à réaliser que moi là... Je lui ai dit carrément une fois, je lui ai
dit : écoute, s'il faut que j'aille à Sept-îles là, pour passer une tomographie, moi,
ça ne me dérange pas, on va y aller à Sept-îles. Donc là. il a réalisé que l'avais
une auto, j'étais très mobile, puis que ca ne m'effrayait pas d'aller à Lac-
Méqantic, c'est tout proche (...) Je n'ai aucun problème, moi, là... Moi, le file
bien, le suis mobile... J'opère comme à 50 ans, comme à 30 ans. Mais les
docteurs, quand ils voient une personne àqée, ils ont toujours ce réflexe-là, avec
peut-être raison aussi paroe qu'ils ont vécu des choses eux autres aussi, à
infantiliser la personne, à ne pas lui donner la responsabilité qu'elle a, en réalité.
(Pierre)
Les aidants semblent donc énoncer que l'asymétrie d'expertise, bien que normale, ne
justifie pas toutes les attitudes à leur égard comme ils l'affirment en parlant de
l'infantilisation dont ils sont parfois l'objet. Dès lors, la confiance des aidants envers le
médecin ne peut se bâtir uniquement sur la reconnaissance de son expertise. Elle doit
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aussi s'édifier sur l'appréciation de ses attitudes générales à l'égard des patients et sur
la considération de la responsabilité morale des aidants dans l'accompagnement de
leur proche.
3.10.3 Absence de considération des médecins de la responsabilité morale des
aidants
Des interactions négatives dans le rapport relationnel avec les médecins sont
soulevées par les aidants. Il semble que les aidants perçoivent que les médecins ont
peu d'espace pour tenir compte de leur responsabilité morale entourant l'aide à leur
proche, en dehors du traitement pharmacologique.
Ceci se manifeste d'abord dans la manière expéditive et impersonnelle avec laquelle ils
sont reçus par leurs médecins lors de leur consultation.
Tu es cédulé à 10 h, tu passes à 10 h, mais tu n'attends pas, par exemple. Mais,
tu es là, 15 minutes dans le bureau, puis suivant. next\ La roue, elle tourne. Ce
n'est pas la place pour avoir des... De jaser, comme notre médecin de famille,
puis non, un spécialiste, c'est un spécialiste. (Armand)
J'ai un médecin qui nous examine une fois par année, puis qui prend 15 minutes.
il prend 20 minutes pour les 2 parce ou'il nous passe en même temps (...). Il est
pressé ce médecin-là et puis... Puis, on est vieux aussi. Je me dis oue. peut-être,
ils prennent moins de précautions fquel si on avait été jeune... Mais quand on vit,
on vit là. Il faudrait se rentrer ça dans la tête. On n'est pas mort. (Julie)
On y va une fois par année, comme je te dis, puis ils ont renouvelé la
prescription, donc... Tu es un numéro, puis vas faire renouveler ta prescription
une fois par année, puis c'est tout. (Murielle)
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Puis, dans la façon, parfois indélicate, avec laquelle le diagnostic leur est annoncé à
eux ou à leur proche.
Je vais vous dire, la première visite, avec la neuroloque, l'ai été un peu
désappointé. Bien premièrement, de la façon dont elle lui a annoncé ca. Je me
disais, moi, elle aurait pu lui dire, par exemple : bien vous avez des problèmes
de... vous commencez à avoir des problèmes de mémoire. Au lieu de lui dire :
vous avez commencé l'Alzheimer. (Rieurs) Excusez-moi. C'est la réaction de ma
femme, ah (soupir, silence) (...). Je ne sais pas comment ca se fait qu'elle a
réagi de même, le pense que le mot Alzheimer, elle n'avait iamais entendu ca
non plus. Comment ca se fait qu'elle a réagi de même? FEIIe a diti : Ah non! Ça
l'a été... (silence). Là, bien, ca a été la grosse crise, elle pleurait... Je n'étais plus
capable de la consoler là, c'était... (...) Mais là, j'ai dit ii y a des professionnels
gui... Ils auraient peut-être des cours à suivre pour annoncer des choses aux
patients, hein? il y a bien des façons de le dire. (Nicolas)
Mais [ici], c'est vite, vite, vite. You're aot Alzheimer, l'm sorrv... J'aurais dû voir ta
femme il y a trois ans. Merci beaucoup, boniour. Next\ Je veux dire... Let' s go
(Gaétan)
Quand on nous donne le diagnostic, on est comme moins que rien après là.
hein? On est laissés à nous-mêmes. (Murielle)
Par téiéphone se faire dire démence de type Alzheimer... (Germain)
Les aidants déplorent aussi le manque de disponibilité du médecin ou de l'infirmière qui
le seconde;
C'est toujours par intermédiaire, iamais qu'il [le médecin] ne m'appeile. Jamais
qu'il ne m'appelle, iamais, iamais. iamais. (Lorraine)
Je lui ai écrit, c'est la seule façon de rejoindre les médecins, moi, ie ne peux pas
les rejoindre, ce n'est pas moi qu'elle soigne là. (...). Là. c'est ca. il v a de
multiples barrières, on ne peut même pas lui parler par téléphone (...). Parce que
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je ne sais pas si elle lui aurait laissé ses licences. Eux autres, ils ont le crayon
vite et puis ce n'est pas jasant. (Pierre)
Sinon avec elle [l'infirmière], il y a un suivi, c'est intéressant là, mais ça fait des
mois que j'attends après elle. Ils n'ont jamais le temps de te rappeler. Ils n'ont
jamais le temps de te rappeler, ils sont débordés, on est trop... On est trop.
(Carole)
ou encore le manque de suivi de leur situation.
Dans mes lectures, quelque chose, j'ai su qu'il avait un nouveau médicament
qu'ils peuvent prendre, que les gens qui ont fait un AVC peuvent prendre. Mais
mon doux, quand ie verrai mon médecin (le neurologue], écoute... Je l'ai vu deux
fois dans sept ans (...). Ça fait bien plus que deux ans que je ne l'ai pas vu!
(Julie)
On manque de soutien... On n'a pas de travailleuse sociale ou de... quelqu'un
qui peut venir, dire : bien là, ça ne marche pas là, il faut faire quelque chose, on
va aqir au plus vite. Tout traîne là, tout traîne, puis tout traîne. Ils nous laissent
des... Ils m'ont laissé de même depuis cet été. Je viens de l'avoir, ce matin [le
médicament Séroquel], on est rendu quoi? Le 2, le 3 décembre? Bon, je viens de
l'avoir ce matin, ce n'est pas normal. (Carole)
Il s'avère difficile de nommer la nature de ses échanges, mais il semble que les aidants
perçoivent que derrière les comportements ou attitudes des médecins, qu'ils expliquent
en partie par le contexte de travail, se cache un manque de prise en compte de leur
responsabilité morale dans l'accompagnement de leur proche. De fait, comprendre
cette responsabilité morale, et en tenir compte, peut difficilement se concilier avec
quelques minutes de consultation, une annonce brutale du diagnostic ou un manque de
suivi médical.
321
Or, ces insatisfactions dans ies échanges avec le médecin peuvent occasionner des
effets directs sur l'engagement des aidants dans le traitement. De fait, pour certains
aidants, il en résulte une augmentation de la lourdeur de leur tâche due à des
démarches supplémentaires qu'ils doivent réaliser pour le remboursement des
médicaments;
Puis là, ie ne suis pas caoable de voir mon neuroloque (...). Là, ca ne répond
pas! Ça fait une semaine que c'est touiours engagé, touiours occupé, puis c'est
touiours le répondeur (...). Ça fait que là, demain, il va falloir que je redescende
[en ville chez le neurologue], encore (...). De toute façon, je vais ramasser mes
factures, ils vont me repaver, i'imaqine, j'espère en tout cas, ils sont supposés.
Quand je vais revoir le neurologue, ie vais lui dire : écrivez à Québec, puis faites-
moi venir une lettre. Il est bien gentil le neuroloque, mais il n'a pas rien que ca à
faire, i'imaqine! L'appeler pour lui dire : voulez-vous écrire à Québec, hein! Il
n'aime pas bien ça, se faire déranger, j'imagine. Les spécialistes, ils n'aiment pas
bien ca, se faire déranger, (Armand)
ou une baisse de la motivation à s'engager dans le traitement.
Puis Steve, je pense que ça l'intéresserait [de changer de neurologue], ne serait-
ce que pour avoir... Comment ie dirais, une approche plus positive de la
médication. Quand ton médecin dit : prends-en, mais ca ne donnera rien, tu n'as
pas vraiment le août des prendre. Puis, en plus, ca cause des effets
secondaires.,. Mais, tu as touiours dans l'idée que le médecin t'a dit que ca ne
donnera rien, donc tu as le goût de les arrêter là, (Germain)
En outre, le manque de considération à propos de l'expérience morale des aidants peut
conduire à l'exclusion de l'aidant, par les soignants professionnels, de phases de
transitions importantes de la responsabilité d'aide.
Puis, la même chose pour ouand ca s'est passé, aussi, pour le transfert. Ils
savaient que ie voulais absolument être présente. La dame de l'hébergement,
elle l'a vu arriver sans moi, elle n'a pas compris pourquoi ils l'avaient envové
sans moi et puis tout ça,.. Sachant que je n'avais pas de possibilité de me
déplacer sans frais.(,,,) Et puis, c'est ça, puis l'infirmière en chef, en plus de ca.
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c'était la même, le ne comprends pas qu'elle n'a pas dit : Madame, elle
l'accompagne, on va l'appeler, puis elle va s'en venir, on va l'attendre, quand
même que c'est 10 minutes, on va l'attendre, elle veut absolument accompagner
son mari, (Lorraine)
En résumé, les relations avec le médecin interviennent plus directement à la phase de
prescription médicale et d'actualisation de la responsabilité au quotidien. Par exemple,
les informations livrées par le médecin au moment de l'ordonnance permettent aux
aidants d'amorcer plus rapidement leur apprentissage sur le traitement, ce qui motive
leur engagement. Par contre, les insatisfactions dans les rapports avec le médecin
diminuent la motivation de certains aidants. Par ailleurs, les échanges aidant-médecin
ne relèvent pas uniquement de la volonté du médecin. Elles s'avèrent souvent
inhérentes au contexte social plus large, en d'autres mots à des facteurs
organisationnels, présents tant au Manitoba qu'au Québec, dans lesquels ces
interactions se construisent. Parmi les facteurs organisationnels figurent le manque de
ressources, de personnel, les conditions de travail, etc., qui tendent à réduire l'accès au
traitement.
3.11 Accessibilité du traitement pharmacologique de la DTA
Nous avons jusqu'ici présenté les phases d'engagement dans le traitement, lesquelles
Influencent et sont influencées par les relations avec le médecin. Or, des déterminants
relatifs à l'accessibilité au traitement doivent également être discutés puisqu'ils sont
susceptibles d'intervenir dans la participation des aidants au traitement. Trois
déterminants spécifiques influencent l'accessibilité à la thérapeutique médicamenteuse
et les relations des aidants avec leur médecin; les délais d'attente, les politiques
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administratives relatives au traitement en centre d'hébergement et les coûts du
traitement.
3.11.1 Délai d'attente
Les aidants interviewés ont abondamment évoqué les délais d'attente, dont ceux
associés aux procédures à suivre pour l'obtention d'un diagnostic.
Donc, là le médecin a fait une demande pour qu'on soit vu, éventuellement, en
gériatrie à (nom de la Ville et nom de l'endroit). Là, ca l'a pris plusieurs mois
avant au'on ait un appel. Le premier appel, c'était une travailleuse sociale, si ma
mémoire est bonne, qui appelle, puis qui pose des questions. Puis là, ensuite, on
reçoit un autre appel téléphonique, d'une autre personne... J'ai oublié son titre,
mais là, elle, elle fixe un rendez-vous, elle dit : ie vais t'aopeler, l'appel
téléphonique va durer environ deux heures et le vais vous poser des questions.
Donc, on a fait ça, on a passé au travers de ca. Ensuite, prochaine étape qui a
eu. c'est que (nom de l'endroit qui fait l'évaluation), ils ont appelé mon médecin
de famille pour demander si c'était urgent et mon médecin de famille a répondu
non. Parce que c'est sûr que quelqu'un qui parlait avec mon mari ne pouvait pas
s'apercevoir de rien, seulement moi... Alors donc, comme ce n'était pas urgent,
nous sommes retombés encore sur une liste d'attente, puis ca l'a duré très
longtemps... Si ie regarde mes notes, si tu veux savoir exact, ie peux regarder
mes notes, mais ca l'a pu durer quelque chose comme un bon 13 mois avant
qu'on puisse retourner et rencontrer un médecin, puis tous les psvcholoques et
toutes ces personnes-là. qui vont passer différents tests pour l'évaluer. (Mona)
Puis un an après [son AVC1, il est revenu tel qu'il était, ca n'a pas laissé d'impact.
Mais moi, j'ai essavé de voir des médecins. C'est là que j'ai essayé de voir...
Gomment s'appelle-t-il donc? Pas Landry, Lemieux (nom fictif) et puis, je suis
venue à bout de le voir, c'est lui qui a fait... Et puis, d'après lui, oui, c'est un AVC.
mais c'est pour...Ca 1 a pris! un an avant qu'il s'en occupe et. pendant cette
année-là, il a fait un autre AVC, qui, là, a laissé des séquelles. (Julie)
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Les délais d'attente nécessaires à l'évaluation et au diagnostic de leur proche agissent
sur les aidants en quelque sorte comme une barrière : puisque le traitement en est
d'autant plus retardé, leur engagement est reporté.
Notre généraliste nous retourne parce qu'il dit : moi, le ne suis pas habilité, moi, à
donner fAriceptl . Donc là. on retourne en aériatrie, en gériatrie là, ils
peuvent écrire un mot au médecin. Parce que c'est toujours par le médecin de
famille. (...) On perd, ie dirais, un, deux ans, dans le système. (Albert)
En effet, le diagnostic sert de point de départ pour la décision de traitement et la
gestion quotidienne de la médication. Les délais contribuent également aux
insatisfactions dans le rapport relationnel entre aidants et médecins.
3.11.2 Perceptions des cultures organisationnelles concernant le traitement en
milieu d'hébergement
Bien que la majorité des aidants s'occupe de leur proche à domicile, trois aidants
soulèvent des difficultés par rapport à des politiques relatives à la poursuite du
traitement anticholinestérasique en milieu d'hébergement institutionnel. Une aidante
témoigne avoir été tenue à l'écart des décisions de traitement pharmacologique de son
proche une fois qu'il a été hébergé, alors qu'elle avait la permission de son médecin de
modifier les dosages lorsqu'il était encore à domicile.
Je n'ai eu aucun pouvoir, ils ne m'en ont jamais parlé. Comme l'Ativan quatre fois
par jour, je ne veux pas ou'ils lui donnent ca quatre fois par jour. [Puis, vous leur
dites [oui] [ mais ils n'arrêtent pas?] Non, ils n'arrêtent pas. Ils disent que c'est le
docteur qui va décider ca. (...). Puis hier, j'ai appelé à 10 h 30, puis il n'avait pas
encore déjeuné parce qu'il est trop endormi avec quatre Ativan par jour là. J'ai
dit : vous ne pourrez pas l'hvdrater. puis vous ne pourrez pas lui donner à
manoer. Donc, ils vont le renvoyer à l'hôpital parce que là, il va venir déshydraté,
puis probablement oue ses reins vont... (...). C'est vraiment triste. Oui, parce que
325
je l'ai vu lundi, moi, il était couché comme ça, puis il a les lèvres toutes fendues,
puis pas hydratées. On ne peut même pas... Il n'est même pas capable d'avaler,
il est trop endormi. (Lorraine)
Un autre aidant a dû insister pour que le traitement de sa conjointe se poursuive
puisque, selon lui, le centre d'hébergement a une politique de cessation du traitement à
l'admission.
J'ai appris, avant qu'elle rentre, que quand Qu'ils rentraient à un foyer, tout d'un
coup, la décision, c'était de ne plus donner de médicament [anticholinestérasel.
Ça, c'est la pire stupidité que tu peux avoir parce qu'ils voulaient voir si ça faisait
une différence. Mais ça faisait une différence, tu le savais! Pouf, d'un coup, après
ça, l'autre, ça donne rien. Tu les mets là pour faire certain qu'ils vont crever. Tu
le sais ou'ils vont mourir letl au lieu d'allonger, puis leur donner une vie
raisonnable, là, tu leur coupes tout ca, puis tu les laisses dégringoler. (,,.), J'ai
dit : ca ne passera pas de même, pas avec Béatrice. (...) Moi, l'ai dit : le veux
continuer une fois qu'elle rentre, ca ne me fait rien, on va paver pour, puis laissez
ca. Puis ca l'a continué, (...) Ils n'avaient pas le choix. (Grégoire)
Enfin, une troisième aidante, qui a choisi de ne pas recourir au traitement
antipsychotique pour son proche, a l'impression que les résidents des centres
d'hébergement sont tous sous anxiolytiques, ce qui lui fait craindre l'hébergement.
Oui, puis quand tu vas dans le foyer, ie pense qu'ils leur en donnent, hein, quand
même? Je veux dire, ie pense qu'ils leur donnent des médicaments. Parce oue.
Quand mon fils a demandé, il m'a appelé, l'ai dit : demande donc, voir s'ils leur
donnent des médicaments et puis Quelles sortes. Puis lui, il a parlé là, je ne sais
pas ce qu'il leur a dit là, mais..., et puis, la garde lui a dit : c'est bien que vous
demandiez ca. il n'y a personne oui questionne ca et on en donne à tout le
monde. (Juliette)
On a demandé s'ils donnaient des médicaments, puis ils ont dit : ah oui, parce
qu'on ne pourrait pas en venir à bout ! (Juliette)
326
Ainsi, malgré une expérience apparemment différente, ces aidants partagent une
expérience commune de perte de pouvoir par rapport à leur engagement dans le
traitement de leur proche au moment de l'hébergement. Que ce soit dû à la difficulté
réelle ou perçue de maintenir un traitement ou au contraire de ne pas l'amorcer, ces
aidants affirment qu'une fois leur proche hébergé, ils perdent leur capacité décisionnelle
face à lui en raison de politiques ou pratiques organisationnelles appliquées
invariablement à tous.
3.11.3 Coûts du traitement
L'accessibilité au traitement implique une analyse de la capacité des aidants d'en
défrayer les coûts^°. Les aidants manitobains mentionnent plus souvent les coûts
exorbitants du traitement. Toutefois, le coût ne semble pas une réelle limite au
traitement puisque tous les aidants ayant accepté le traitement le poursuivent malgré
tout.
Bien, il les trouvait chers (rires). Oui, mon père est drôle des fois (rires). Il est très
généreux, mais il y a des choses, comme, il trouve cher là (rires). Puis, ie ne
pense pas qu'il était convaincu que ca l'aidait lui non plus (Solange)
C'est vrai qu'elles sont très chères, hein? C'est 300 $ pour 30 pilules, ca va vite
(rires). (...). Oui, là, on a pris l'assurance médicament, mais elle ne pave pas
tout, ca pave iuste un certain montant, puis après ca, il faut paver pour. On va à
la pharmacie, 300 $ (rires). (Claire)
Je sais que ma sœur, les deux prennent beaucoup, beaucoup de médicaments,
puis à un moment donné, quand ils ont dépensé... Je ne sais pas si c'est
L'annexe 1 présente un bref résumé des régimes publics d'assurances médicaments des provinces du
Manitoba et du Québec. Malgré des différences qu'on ne peut nier, nous croyons qu'il est possible
d'affirmer que les aidants ont accès à des remboursements plus ou moins complets de leur traitement
anticholinestérasique selon leur situation. Par ailleurs, nous ne disposons pas de données suffisantes,
parce que ce n'est pas l'objet de notre étude, pour savoir si les coûts interviennent de manière significative
dans l'engagement des aidants face au traitement.
327
3000 $... Un certain montant, après ça, ils l'ont gratuit. Bien, le ne sais pas si on
n'a pas cette assurance-là, là, je ne sais pas pour quelle raison, en tout cas, on
pave tout (...). (Carmen)
La capacité de payer reflète le principal argument invoqué par les aidants québécois qui
soulèvent le coût élevé des médicaments. D'ailleurs, dans les deux cas, ce sont les
aidées qui assument les frais, dont l'une par le biais d'une assurance médicaments
privée.
Je ne lui avais pas demandé combien c'était, mais quand tu vois le prix de ces
médicaments-là, ça n'a pas de bon sens. (...) Bien, moi, ah bien, le lui ferais
prendre pareil fmalqré le prix], le ne suis pas assez ingrat (...). Mais, non, je lui
donnerais pareil, d'abord, c'est son argent à elle, donc... Je n'ai pas d'affaires à
dépenser son argent ailleurs, puis de la priver d'un médicament. Je ne serais pas
capable de faire ca. (...). Mais, 300 $ par mois là, quand tu viens pour paver ca.
(Armand)
Parce que de toute façon, ses assurances paient les deux médicaments. Elle a
de très bonnes assurances ma sœur là. c'est toute la fonction publique du
Canada, ils ont de bons avantages. Donc, non, le pense qu'elle est mieux de les
continuer (Léa)
On ne connaît pas la capacité réelle de payer des deux aidantes manitobaines n'ayant
pas eu recours au traitement. Or, en dépit de l'assurance médicaments publique dont
elles peuvent se prévaloir, une assurance qui n'est pas obligatoire au Manitoba, elles
perçoivent que le traitement anticholinestérasique ou naturel est trop dispendieux pour
les bénéfices escomptés.
Puis, ca coûte cher, ces médicaments-là, puis si c'est pour donner des effets
secondaires, bien. (...) Non, on n'a pas... Non, il faut le paver de la poche
vraiment. FEsf-ce que ca. ca l'a joué un peu dans la décision de ne pas recourir
au traitement ?1 Non, pas vraiment, vraiment... Mais, comme le dis : pourquoi
aller paver de quoi oui ne va pas aider vraiment. Comme mon docteur de famille
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a dit : ca aide un certain pourcentage de personnes, puis il y en a que ca n'aide
pas du tout, so... (Yolande)
Bien II me dit : bien va chez un naturopathe, mais... Ah je ne sais pas, ca coûte
250 $, 150, je pense quelque chose... Mais, ce n'est pas juste ca, ce n'est pas
l'affaire de l'argent, c'est juste que je sais que probablement ca ne fera rien
(rires) (...). Puis l'amener là (...) pendant 2 heures de temps, il faut que tu restes
2 heures de temps [oui 1, ah il n'aimera pas ca. (Juliette)
Au cours de quelques entrevues, il a été possible de voir une facture et donc de
prendre connaissance des montants réels déboursés par les aidants.
Bon, alors les chiffres, c'est : 154,24$ [par mois], le gouvernement paye
108,73 $, moi je pave 45,51 $ [pour Aricept 1. (Mona)
Ainsi, les coûts du médicament pourraient constituer un enjeu de l'accès au traitement.
Or, dans notre échantillon, aucun aidant n'aurait refusé un traitement pour des raisons
financières. La majorité des aidants bénéficient d'une assurance publique ou privée qui
défraie une partie ou la totalité des coûts, alors que quelques-uns l'assument
personnellement, particulièrement au Manitoba, où l'assurance publique de
médicaments est volontaire et moins avantageuse pour la classe moyenne (voir
l'annexe 1 pour plus de détails). Par ailleurs, cela ne semble pas une contrainte
majeure à la poursuite du traitement, malgré le fait que plusieurs aidants soulignent les
coûts élevés du traitement.
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3.12 Relation aidant-aidé au cœur de la responsabilité morale et
essentielle à l'engagement dans le traitement
La présentation du premier modèle s'est amorcée par la description de la relation
aidant-aidé en tant qu'interaction centrale caractérisant la responsabilité morale des
aidants. Ce second modèle termine par cette relation, ce qui permet, par la même
occasion, de faire la jonction entre les deux modèles. De toute évidence, l'interaction
aidant-aidé est essentielle pour qui tente de s'engager dans le traitement d'un proche
atteint de démence, tel que l'illustre le modèle théorique actuel. Plusieurs des étapes
que nous venons de décrire abordent la relation aidant-aidé. La prise en compte de la
relation est nécessaire dans la phase de réflexion et d'internalisation de la décision de
traitement, puisque les aidants procèdent alors à une analyse des avantages et des
inconvénients du traitement, laquelle repose en grande partie sur des aspects
relationnels relatifs à la qualité de vie de leur proche. Mais aussi, la relation se retrouve
invariablement au centre des préoccupations des aidants en ce qui concerne
l'actualisation dans le traitement. Que ce soit dans la gestion ou le suivi de la prise de
médicaments ou des effets secondaires, de la modification de dosage on encore de
l'arrêt de traitement, les actions et décisions des aidants reposent toujours sur la
relation aidant-aidé comme nous l'avons vu plus haut.
Nous avons par ailleurs abondamment discuté de l'importance de cette interaction dans
le modèle précédant. Nous avions alors fait ressortir que la relation aidant-aidé
contribue prioritairement à faire du rôle d'aidant une responsabilité morale en raison de
l'influence qu'elle exerce sur les autres composantes du modèle, ces dernières
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influençant à leur tour la relation. La relation aidant-aidé constitue donc le point de
convergence ou de réunion des deux modèles.
Pour résumer le 2® modèle, l'analyse des entrevues nous permet d'affirmer que
l'engagement des aidants dans le traitement de leur proche comporte plusieurs phases
successives. D'abord, face au diagnostic et à leur ignorance des médicaments, les
aidants envisagent le traitement comme une prescription médicale et s'en remettent à
l'expert. Ils entretiennent avec lui un rapport asymétrique reconnu et accepté. Ensuite,
les aidants procèdent à une recherche d'informations avec des sources variées,
laquelle contribue à former une première représentation du traitement. S'ensuit une
période de réflexion sur les avantages et les inconvénients du traitement qui conduit à
l'internalisation de la décision de départ. Passant à une autre phase, les aidants
actualisent leur responsabilité par rapport au traitement. Ils assument alors un rôle de
surveillance de la prise de médicaments et des effets secondaires, d'ajustement du
dosage ou de changement de médicaments, d'appréciation de l'efficacité et de décision
d'arrêt du traitement. Les deux dernières phases contribuent également à modifier la
représentation du traitement. Les différentes phases de ce second modèle se déroulent
dans le rapport relationnel de l'aidant avec l'aidé et le médecin. On évoque là une
reconnaissance réciproque des aidants et des médecins quant à leurs compétences
respectives en matière de traitement, de même qu'un rapport asymétrique et le manque
de reconnaissance par les médecins de la situation globale des aidants. Ces
interactions positives ou négatives avec l'aidée et le médecin sont susceptibles d'agir
sur l'engagement des aidants dans le traitement. Enfin, des déterminants relatifs à
l'accessibilité au traitement contribuent également au processus d'engagement dans le
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traitement dans la mesure où Ils déterminent en partie les Interactions et les conditions
d'engagement des aidants.
Pour conclure ce chapitre sur l'analyse et l'interprétation des données, nous pouvons
dire que le premier modèle de construction de la responsabilité morale d'aidant nous
aide à comprendre que cette responsabilité se construit dans l'Interaction avec
l'environnement. En outre, la responsabilité envers un proche s'avère nécessairement
morale suivant les processus qu'elle met en action : transformations de la relation sous
forme d'un rôle parental, néanmoins réciproque; transformations de l'Identité de l'aidé;
devoir, promesse et amour comme fondements; promotion de valeurs morales et
résolution de dilemmes éthiques; évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité,
de la résillence jusqu'à l'épuisement; enfin, singularisatlon de la responsabilité par la
remise en question des conseils reçus de l'entourage.
Nous pouvons aussi affirmer que l'engagement par rapport au traitement suit des
phases où les aidants reçoivent la prescription d'un médicament, qu'ils tentent toutefois
de mieux comprendre par la recherche d'Informations. Cela contribue à dessiner une
première Image du traitement qui est ensuite internallsée sur la base d'une réflexion à
propos de ses avantages et Inconvénients. Puis, l'actualisation dans le traitement
permet d'apprécier les tâches spécifiques des aidants au regard du traitement. Les
phases surviennent en Interaction avec les relations entretenues par l'aidant avec l'aidé
et le médecin, dans le contexte de l'accessibilité au traitement.
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Au final, le premier modèle sert de trame de fond sur lequel repose le second modèle,
l'engagement des aidants dans le traitement, qui tente de saisir l'expénence spécifique
à l'égard du traitement sous le prisme de cette responsabilité morale. La relation aidant-
aidé, commune aux deux modèles, sert de point de jonction et permet d'imbriquer les
deux modèles. Mais là ne s'arrêtent pas les convergences entre ces deux modèles. Par
exemple, la réflexion et l'internalisation de la décision de traitement du second modèle
se produit sous l'influence des autres et en fonction des transformations de l'aidé,
évoqués dans le premier modèle. Aussi, les fondements sous-jacents à la prise de
responsabilité et les dilemmes éthiques rencontrés qui contribuent à faire du rôle
d'aidant une responsabilité morale demeurent présents tout au long de l'engagement
dans le traitement et colorent la manière dont les aidants actualisent leur rôle vis-à-vis
du traitement dans leur quotidien.
Voici donc synthétisés au tableau 11 les principaux faits saillants des deux modèles
imbriqués, bien que traités séparément ici pour une meilleure compréhension, qui
émergent de l'interprétation des entrevues. Ils répondent à la question de recherche sur
la construction de la responsabilité morale des aidants dans le traitement
pharmacologique de leur proche atteint de DTA.
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Tableau 11
Faits saillants de l'interprétation des données
Modèle 1 :
Signification de la responsabilité morale des aidants à l'égard de leur proche
»  Remplir le devoir de prendre soin, c'est être cohérent avec la promesse faite à
soi, à l'autre, au nous.
•  Les transformations de l'aidé qui ébranlent le plus l'aidant sont celles relatives
au rapport relationnel : communication, comportements difficiles, agnosie.
»  Les transformations de l'aidé qui font émerger la limite du maintien à domicile
sont celles qui touchent à l'identité : agnosie et incontinence.
»  L'évolution de la réponse des aidants à l'appel de la responsabilité se
transforme de la résilience à l'épuisement.
»  L'entourage introduit des normes qui régulent la responsabilité d'aidant.
•  La transgression des normes par les aidants les conforte dans leur bon
jugement éthique et singularise leur responsabilité à l'égard de leur proche.
Les transformations de la relation impliquent la perte du lien
conjugal et la découverte d'une forme de réciprocité.
La relation aidant-aidé se situe au cœur des phases de
réflexion, d'internalisation de la décision, et d'actualisation
dans le traitement.
Modèle 2 :
Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de leur proche
»  Le traitement est défini par les aidants comme holistique, impliquant d'autres
pharmaceutiques que les AC et AG et ciblant d'autres domaines que les
fonctions cognitives.
•  Le traitement est perçu comme une prescription médicale par les aidants en
raison de la confiance qu'ils ont envers le médecin et l'asymétrie de savoir.
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La recherche d'informations supplémentaires sur la médication, la réflexion
puis l'internalisation de la décision de traitement amènent les aidants à
actualiser leur rôle dans le traitement.
La reconnaissance par les médecins des compétences des aidants pour
certaines tâches favorise leur engagement dans le traitement.
Le manque de reconnaissance des médecins de la responsabilité morale des
aidants décourage ou entrave leur implication dans le traitement.
C'est l'espoir qui incite les aidants à poursuivre le traitement malgré l'attente
de stabilisation de la maladie et la perception de son inefficacité.
L'accessibilité au traitement, par le biais des délais d'attente pour le
diagnostic, les politiques de gestion du traitement en milieu d'hébergement et





L'analyse et l'interprétation de plus de 1000 pages de transcriptions d'entrevues, de
mémos et de schémas nous ont permis de concevoir deux modèles théoriques
imbriqués, susceptibles d'éclairer l'objet d'étude, soit la construction de la
responsabilité morale des aidants à l'égard du traitement pharmacologique de leur
proche. Nous venons de présenter ces deux modèles en illustrant nos propos à l'aide
des discours des aidants. Le présent chapitre de discussion comporte quatre visées
principales. La première compare nos résultats à la littérature existante en soulevant
les éléments de convergences et de divergences. La seconde soulève quelques
interprétations des données qui n'ont pas clairement été corroborées par notre étude,
mais qui méritent selon nous une attention particulière. La troisième confronte les
résultats de l'étude aux ancrages théoriques de départ afin d'en apprécier les
interactions. Et, enfin, une discussion sur les limites de l'étude conclut ce chapitre.
1. Éléments de convergences et de divergences de notre étude avec la
littérature
Dans cette section de la discussion, nous traiterons des convergences et des
divergences des résultats de notre étude avec les études antérieures. Nous aborderons
d'abord la relation aidant-aidé, centrale dans la responsabilité morale d'aide, par le
biais des notions d'asymétrie et de réciprocité. Ensuite, nous décrirons les différentes
représentations de la médication dans la littérature pour les confronter à celles des
aidants de notre étude.
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1.1 La relation aidant-aldé au centre de la responsabilité d'aide
Il existe de nombreux écrits se rapportant à l'expérience d'aidants. Dans sa thèse de
doctorat portant sur la structuration familiale de la prise en charge des parents âgés,
Lavoie (1999) a synthétisé et présenté de manière critique ces études. Selon lui, la
recherche sur l'aide informelle comporte quatre filiations d'études.
La première filiation se situe vers la fin des années 70, début des années 80. Elle décrit
les types d'aide et de soutien apportés par les aidants, de même que les
caractéristiques des aidants et des aidés, avec un souci « de s'attaquer au mythe de
l'abandon des personnes âgées par leur famille » (Lavoie, 1999 ; 10). La seconde a fait
émerger le concept de fardeau. Les recherches au cours de cette période démontrent
les conséquences aux plans personnel et familial en termes de fatigue, d'isolement, de
dépression, etc. Ces recherches se caractérisent de plus par une conceptualisation
professionnelle de l'aide. Les aspects affectifs de la relation aidants-aidés, les
dimensions psychologiques entourant la notion de dépendance et l'interaction entre
l'aidant et l'aidé en sont à peu près absents (Lavoie, 1999).
Aux cours des études subséquentes, dont nombre d'entre elles portent sur des
échantillons populationnels, la notion de fardeau est remplacée par des cadres
théoriques plus complexes sur le stress et les stratégies adaptatives des aidants, c'est-
à-dire les ressources personnelles dont ils disposent pour assumer leur rôle. Les
modèles de stress et Lazarus et Folkman (1984) puis de Pearlin, Mullan, Sample et
Skaff (1990) sont amplement utilisés. Dès lors, l'accent est mis sur le stress engendré
par le rôle d'aidant. On distingue les stresseurs primaires et secondaires, les premiers
liés à la condition de l'aidé et les autres aux conséquences de ces stresseurs dans la
337
vie des aidants. L'idée de stress objectif et subjectif est de même développée (Lavoie,
1999).
Enfin, Lavoie (1999) mentionne que les recherches suivantes proposent d'intégrer à la
perspective du stress des éléments contextuels. Au moment de publier, il observe
qu'elles consistent pour la plupart en des publications essentiellement théoriques.
L'expérience d'aidant s'inscrit ici dans une trajectoire de vie individuelle. En fait, des
éléments de nature relationnelle et sociale expliqueraient davantage le fardeau que les
variables relatives à la tâche et aux ressources personnelles. De plus, les recherches
mettent l'accent sur une conceptualisation de l'aide en tant que rôle social. Ce rôle
implique des tâches, certes, mais également des obligations et des gratifications
(Lavoie, 1999). Ainsi, l'expérience des aidants dans l'accompagnement de leur proche
atteint de DTA ne se réduit plus uniquement au fardeau ou aux aspects négatifs de
l'aide. Prendre soin d'un proche en perte d'autonomie comporte des aspects positifs :
les sentiments d'accomplissement, d'être apprécié et aimé, de se sentir plus proche de
la personne aidée, et le fait de trouver un but à sa vie (cité par Caron et Bowers, 2003).
Ces aspects positifs sont partie prenante de l'expérience morale des aidants au même
titre que le fardeau qui découle de la responsabilité d'accompagner un proche atteint de
démence.
En outre, les dernières études sur les aidants répertoriée par Lavoie se préoccupent de
la dyade aidant-aidé dans l'analyse de l'expérience des aidants, en terme de processus
relationnels (Lavoie, 1999). Selon Caron et Bowers (2003), comprendre l'expérience
d'aidant nécessite effectivement d'élargir la conception du rôle d'aidant en y incluant la
relation aidant-aidé en guise de dimension centrale.
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Considérant la problématique abordée dans la présente thèse, nous pourrions avancer
que les études des vingts dernières années sur les aidants envisagent dorénavant
l'enjeu éthique sous-jacent à la responsabilité d'aide. Selon nous, la dernière vague
d'études sur les aidants ont en commun de faire ressortir la dimension morale de cette
expérience de soin (Barber et LIness, 2001; Hasseikus, 1991; Holstein, 2001; Howe,
2010; Hugues, Hope, Reader et RIce, 2002; Hugues, Hope, Savulescu et ZIebland,
2002; KItwood, 1998; Lewis et ses collaborateurs, 2000; Lin, Macmlllan et Brown, 2011;
Pratt, Schmall et Wright, 1987; Solomon, 1999; Wakerbath,1999).
Par vole de conséquence, vu l'Importance de la dynamique relationnelle et de la
dimension morale de la responsabilité d'aidant qui ressort de nos modèles théoriques,
nous croyons que notre étude s'Inscrit dans ces deux dernières filiations d'études sur
les aidants, à savoir la prise en compte des aspects relationnels et moraux impliqués
dans ce rapport d'aide.
Effectivement, nos résultats démontrent que la signification de la responsabilité morale
d'aidant est un construit qui émerge d'Interactions complexes dont la relation aldant-
aldé constitue l'éplcentre. Revoyons le modèle théorique ancré dans les données qui a
été produit et présenté au chapitre précédent à la figure 18.
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Figure 18 : Modèle 1 : Construction de la signification de la responsabilité morale des
aidants à l'égard de leur proche. Schéma final des entrevues 001 à 020.
D'autres ont déjà traité de l'importance de cette relation. Par exemple, pour Gagnon,
« le type de relation sur lequel reposent les soins accroît la dimension morale et
émotive des soins : elle devient une affaire personnelle, qui met en cause le lien
singulier que l'on entretient avec la personne, ce qu'elle est pour nous et ce que nous
sommes pour elle » (Gagnon, 2005 : 169). Certains auteurs évoquent aussi la centralité
de la relation particulière existant dans la dyade aidant-aldé. Dans la réponse
compatissante à l'autre qui souffre injustement, Post (2001 b) voit une relation d'amour
altruiste de l'aidant envers l'aidé. Il ne s'agit pas pour l'aidant d'un autosacrifice, mais
340
bien d'une participation affective au bien-être de l'autre. Le rapport à l'autre dans un
contexte de responsabilité de soins peut également s'établir sous forme de sollicitude
au sens où Ricoeur (1990) l'entend. Pour lui, il s'agit « d'estimer l'autre comme soi-
même et s'estimer soi-même en estimant autrui » (Gagnon, 2005: 172). Bouchard,
Gilbert et Tremblay (1999) parlent d'une relation dualiste dans laquelle la responsabilité
prend la forme du devoir.
Joublin, quant à lui, pose une réflexion sur l'universalité du lien à autrui par le biais du
concept de proximologie. La proximologie s'intéresse à la responsabilité « construite
dans et par la proximité à l'autre ». (Joublin, 2010 :19).
Pour nous, et comme de nombreux chercheurs l'ont démontré dans leurs études, le
rapport relationnel au sein de la dyade aidant-aidé constitue la dimension centrale de
l'expérience des aidants dont le proche est atteint de démence (Caron et Bowers, 2003;
De Vugt, 2003; Montgomery et Koloski, 2000; Noian, Lunch, Grant et Keady, 2003). La
qualité de la relation endosse notamment un effet médiateur face aux troubles de
comportements (Lawrence, Tennstedt et Assmann, 1998; Yates, Tennstedt et Chang,
1999), au fardeau (Yates et a/.,1999; Heru, Ryan et Iqbal, 2004), à la dépression (Ablitt,
Jones et Muers, 2009; Yates et al., 1999; Rankin, Haut et Keefover, 2001) et au
sentiment de captivité lié au rôle d'aidant (Lawrence et al., 1998).
Plus spécifiquement, les dimensions de la relation qui sont les plus atteintes par ce
rapport de responsabilité, selon les résultats de l'étude de Heru et son équipe (2004),
concernent la réponse affective, la communication et les stratégies de résolution de
problème. Récemment, des études se sont intéressées à l'influence de l'intimité dans le
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rapport d'aide (Davies et al., 2010; Harris, Adams, Zubatshy et White, 2011). Selon les
résultats obtenus, comprendre le rôle que joue l'Intimité dans ces couples et comment
elle contribue aux stratégies de prise de responsabilité des aidants s'ajoute aux
traitements disponibles (Harris et al., 2011) et permet d'assister les aidants pour
modifier les attentes par rapport à la relation dans le futur (Davies et al., 2010).
Une recenslon des écrits relatifs à l'Influence des facteurs relationnels dans la
responsabilité à un proche démontre que six études ont Investigué les diverses formes
que peut prendre la relation dans le contexte de la démence. Il s'agit de la continuité, la
réciprocité, le détachement ou l'obligation (Ablitt et al., 2009). Les auteurs proposent un
modèle théorique selon lequel la qualité de la relation antérieure détermine la forme de
relation prise dans la maladie.
La qualité de la relation antérieure et actuelle et son Influence sur le bien-être des
aidants ont aussi été l'objet d'études (Quinn, Clare et Woods, 2009; Steadman,
Tremont et Davis, 2007). Selon QuInn et ses collègues (2009), mieux comprendre le
rôle de la relation dans la détermination des effets de la responsabilité d'aide
permettrait de développer des Interventions plus efficaces auprès des aidants et des
personnes atteintes de démence.
L'asymétrie dans la relation aldant-aldé
Les aidants de notre étude notent aussi l'asymétrie dans la relation. Cette asymétrie est
soulevée dans plusieurs écrits sur les aidants (Hasseikus, 1988; Lynch-Sauer, 1990;
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Orona, 1990, Parsons, 1997; Phillips et Rempusheski, 1986, Wright, 1991 cités par
Membrado et al., 2005). La reiation est surtout caractérisée « par une perte de
mutualité d'objectifs et de sentiments communs, ainsi que par la perte de réciprocité et
d'intimité » (Membrado et al., 2005). L'étude qualitative de Murray et ses collaborateurs
(1999) réalisée auprès de 180 aidants dans 14 pays de l'Union européenne montre que
les difficultés relationnelles s'expriment partout dans des termes similaires. Elles
réfèrent à la perte de camaraderie due à la diminution de la communication et à la perte
de réciprocité causées par ia dépendance et la détérioration des comportements
sociaux du conjoint malade (Murray et a/., 1999).
Les dyades aidants-aidé, quand ce dernier est atteint d'Alzheimer, fiimées sur vidéo,
démontrent moins de réciprocité et moins de partage d'activités positives que les
couples sans rapport d'aide (Gallagher-Thompson, Dal Canto, Jacob et Thompson,
2001).
Certains aidants de notre étude admettent effectivement la perte d'une relation
réciproque, iaquelle se fondait sur le respect et la confiance, corroborant ies résultats
des publications consultées. « On était libre, on se respectait » disait Armand. Alors
que Juliette confie que son mari ne la reconnaît plus : « Pour lui, je suis une femme ici
qui fait l'ouvrage, puis j'ai une grande maison avec des pensionnaires (...). Même, ça
me surprend qu'il couche avec moi ».
Mais pour illustrer l'asymétrie, les aidants évoquent les transformations de leur relation
en recourant surtout à l'analogie parentale. Mona affirme d'ailleurs que « c'est le côté
maternel qui va sortir, c'est comme si, à un moment donné, il devient notre enfant ».
Pour Karner et Bobbitt-Zeher (2006), c'est pour éviter de devoir se reconstruire une
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identité individuelle en dehors du rapport avec l'autre que les aidants transforment
sciemment la relation sous un rapport parental. Il s'agit en somme de protéger la
relation avec l'autre en restructurant sa vie en fonction des contingences de la maladie.
Ainsi, nos résultats confirment la perte d'une certaine forme de relation conjugale
symétrique dans l'expérience de responsabilité auprès d'un proche atteint de démence.
La réciprocité dans la relation aidant-aidé
En revanche, malgré le sentiment du devoir de prendre soin et la perte d'une certaine
alliance conjugale avouée, la réciprocité demeure présente dans l'esprit de plusieurs
aidants rencontrés dans notre étude. La réciprocité, en tant que forme possible de
relation dans le rapport de responsabilité auprès d'un proche atteint de démence, est
identifiée par Ablitt et son équipe (2009).
La réciprocité, dans la perspective de nos aidants, se conçoit de trois façons
différentes. Premièrement, les aidants sont convaincus de la réciprocité de leur
sentiment de responsabilité ; « je sais qu'elle aurait pris soin de moi » disait Gaétan.
Deuxièmement, l'abnégation de soi au détriment des soins à donner à l'autre
vulnérable procure, malgré tout, des avantages immédiats et quotidiens aux aidants.
Pour Lorraine par exemple, « le fait qu'il me demandait : as-tu besoin d'aide, il m'avait
aidé ». Enfin, prendre soin de l'autre est aussi une forme de retour de balancier au
regard des soins ou services rendus antérieurement par l'aidé comme le mentionne
Nicolas « c'est normal, tu m'as tellement aidé toi aussi là, quand j'ai eu besoin de toi.
Donc j'ai dit : maintenant, c'est à mon tour ». Pour les participants à notre étude, bien
que la responsabilité soit devenue prioritaire dans le rapport relationnel qu'ils
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entretiennent avec le proche, le rôle d'aidant prend place dans le cadre plus large d'une
relation continue ayant aussi un passé. Leur réflexion sur la réciprocité ne se limite pas
aux quelques années relatives à la responsabilité de soins considérée d'une manière
isolée, mais se conçoit dans une perspective interactionniste en prenant compte
l'ensemble de la relation qui s'échelonne sur les 10, 20, et jusqu'à 60 ans de vie
commune.
Dès lors, nos résultats corroborent les études selon lesquelles la réciprocité demeure
malgré le rapport de responsabilité.
1.2 La représentation du traitement pharmacologique
Quant à l'expérience particulière des aidants à l'égard du traitement pharmacologique
de leur proche, nous avons fait ressortir que c'est la représentation du traitement qui en



























[  I Relation aidant/aidé ^
i  1
I  InteradionaucoeurdeiaresponsabSrté i
I morale(modélel) |
n....,
I Confiance statut et |






I Recxmnaissance réciproque des|: »>mpétencee
Absence dé cortsidèration de
revpéiience morale des sidaitta
I. paries médœins






j Décision arrêt de TX
Figure 19 : Modèle 2 : Engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de
leur proche atteint de la MA. Schéma final des entrevues 001 à 020.
Considérant que « le sens que revêt le médicament pour les individus dépasse (...)
largement son efficacité pharmaceutique » (Thoër-Fabre, Garnier et Tremblay, 2007 :
45) et que « le médicament n'est pas un simple matériel à ingérer, mais est un objet
social qui porte sa horde de productions symboliques» (Van der Geest et Whyte, 2003),
il s'avère important de comprendre la signification du traitement ou de la médication.
Plusieurs études tentent de comprendre la signification du traitement du point de vue
des patients. Certaines se concentrent sur des conditions médicales spécifiques telles
que l'asthme, l'hypertension ou la schizophrénie, alors que d'autres explorent le sens
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du traitement sous l'angle des classes thérapeutiques telles que les inhibiteurs de la
sérotonine, les hormones de remplacement ou les antipsychotiques. Enfin, des
recherches s'intéressent aux pratiques ou aux comportements associés à la
médication, à la prise de décision et aux représentations culturelles de l'utilisation de
médicaments (cité par Shoemaker et de Oliviera, 2008).
Shoemaker et de Oliviera, (2008) ont réalisé une méta-analyse à partir de trois études
conduites sur l'expérience de la médication : une étude phénoménologique auprès de
cinq participants sur l'expérience de la médication ; une autre ethnographique
comprenant entrevues, groupe de discussion et observations auprès de 25 participants
sur les pratiques de soins pharmaceutiques; et une étude phénoménologique
interprétative, basée sur onze entrevues, au sujet de l'expérience de la maladie chez
les personnes non assurées. Les résultats montrent que le sens de la médication pour
les participants se révèle à travers quatre thèmes, lesquels constituent des étapes
successives de l'expérience avec la médication. Une rencontre signifiante a lieu dans
un premier temps (meaningful encounter). Le médicament, alors perçu comme la perte
de contrôle et le signe du vieillissement, éveille des questionnements sur les causes de
la maladie et la stigmatisation. La seconde étape renvoie aux effets corporels de la
médication {bodily effects). Ce thème illustre comment les patients rationalisent leur
prise de décision face au traitement en évoquant des bénéfices corporels supérieurs
aux risques encourus. La phase suivante consiste à découvrir la nature absolue de la
médication chronique {unremitting nature), c'est-à-dire un fardeau et un symbole de
dépendance. Le sens de la quatrième et dernière phase se traduit par une
manifestation de contrôle {exerting control), soit le fait de gérer la médication. Pour ces
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auteurs, comprendre le sens accordé par les patients à leur médication peut aider à
expliquer la réticence à en consommer.
Nous avons décrit dans notre étude que le sens accordé au traitement par les aidants
provient de l'interaction des différentes phases de 1) prescription médicale, 2)
recherche d'informations, 3) réflexion et d'internalisation de la décision de traitement et
4) actualisation du rôle dans le traitement. Mais aussi, que ce sens se construit à
travers les relations avec le médecin et avec l'aidé.
Malgré le fait que les étapes de construction du sens de Shoemaker et de Oliviera
(2008) s'appliquent aux patients qui reçoivent le traitement, les aidants de notre
échantillonnage semblent tout de même manifester deux des quatre étapes décrites.
Par leurs réflexions sur les avantages et les inconvénients du traitement, ils tentent
effectivement de rationaliser la prise de décision quant au traitement. Gérard mentionne
par exemple : « mais je mettais le nom du médicament sur Internet, puis là, ils
décrivaient le pour, puis le contre ». De même par l'actualisation de leur engagement
dans le traitement, ils démontrent de quelle manière et à quels moments ils manifestent
du contrôle sur la gestion de la médication.
Collin (2003), quant à elle, critique les trois grandes représentations des médicaments
retrouvées dans les écrits scientifiques ; médicament-obligation, médicament-
concession et médicament-compassion. Le médicament-obligation reflète pour
l'utilisateur un rapport utilitaire et obligé. Il représente le cas de figure le plus répandu
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dans la littérature. Au contraire, pour Collin, les personnes âgées entretiennent des
réserves envers les médicaments et elles développent même des stratégies de
régulation de leur rapport à ces derniers. Ce qui tend à contredire le sentiment
d'obligation d'utiliser le médicament dont traite la littérature.
Le médicament-concession est associé pour sa part à la relation thérapeutique, résultat
de la sollicitude, de la compétence et du pouvoir de guérir du médecin qui serait
transféré au patient. Au contraire, pour Collin, il n'y a pas d'échange réel de cet ordre
en raison du déséquilibre dans la relation.
Dans ces contextes cliniques où la médecine triomphe ou, à tout le moins,
contrôle la maladie, la relation patient-médecin demeure ainsi largement fondée
sur le déséquilibre des compétences et des responsabilités. L'autorité du
médecin provient alors de l'expertise qu'il ne partage pas avec le patient, mais
qui lui confère en contrepartie tout le poids de la responsabilité. Le médicament-
concession désigne alors la concession faite par le patient envers l'ordonnance
médicale, en pleine reconnaissance de l'expertise et de la responsabilité
professionnelle qui y sont liées. (Collin, 2003 : 129)
Enfin, le médicament-compassion correspond à la représentation des médicaments qui
ont le pouvoir d'atténuer les effets des constructions sociales entourant la vieillesse, la
perte d'autonomie et la maladie. Il s'agit surtout de médicaments à visée psychologique
dont la prescription reflète la sollicitude et la compassion des médecins pour une
population qu'ils considèrent fragile, vulnérable et déficitaire, et pour laquelle ils ne
peuvent rien faire d'autre (Collin, 2003).
Nos résultats tendent à corroborer les critiques de Collin davantage que celles
présentes dans la littérature. Selon notre interprétation des données, les aidants
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perçoivent d'abord une obligation de traitement. Nicolas disait à ce propos : « Je ne
connaissais rien ià-dedans et puis c'est ia neurologue qui a décidé de me donner une
prescription ». Des études démontrent à cet effet que « la question de ia participation
du patient à la prise de décision relative au traitement occupe (...) une place très
importante dans [ia] littérature, plusieurs travaux soulignant [toutefois] qu'elle reste
encore assez théorique, notamment du fait de l'asymétrie de pouvoir et de savoir »
(Hoffmann et al, 2003; Massé et al, 2003 cités par Thoër-Fabre, Garnier et Tremblay,
2007 : 47). On se rappelle Gaétan, qui disait : « Il [médecin] a les compétences, il a tout
le bagage voulu, puis il continue à étudier ià-dedans (...). Ils ont les bonnes
compétences, donc je les écoute ».
Bien que le choix de recourir ou non à un médicament et de le cesser représente une
décision cruciale dans le traitement d'une maladie, d'autant plus lorsque ces décisions
sont prises par procuration, la plupart des aidants de notre étude n'ont pas la
perception d'avoir participé activement à la décision de traitement, mais de s'en être
remis à l'avis de l'expert. Envisagée uniquement comme cela, cette première phase de
l'engagement des aidants dans le traitement confirmerait la présence de la notion du
médicament-obligation répertorié dans la littérature par Collin.
Toutefois, par ia suite, les aidants de notre étude recherchent de l'information, doutent,
questionnent et régulent leur rapport aux médicaments, comme le propose plutôt Collin
(2003), qui ne croit pas que les personnes âgées se sentent obligées d'accepter un
médicament. Selon les résultats d'un questionnaire postal auquel 201 personnes ont
répondu, Oremus et ses collaborateurs (2007) observent aussi que les aidants évaluent
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les risques et avantages lorsqu'ils décident de poursuivre le traitement
anticholinestérasique en présence d'effets secondaires. S'ils croient que les bénéfices
du traitement dépassent les effets secondaires, ils le renouvellent. Ainsi, ils sont prêts à
accepter un certain niveau de risque en échange de bénéfices pour leur proche. Ainsi,
l'adhérence au traitement s'explique par une réflexion de la part des aidants, ce que
Horne (1999) avait aussi démontré dans une autre étude. Récemment, Ballantyne,
Mirza, Austin, Boon et Fisher (2011) ont fait ressortir que les ainés sont des
« personnes pharmaceutiques » qu'ils définissent comme actives et responsables en
regard de leur traitement dans un processus de négociation des soins de santé qui
s'appui sur leurs expériences et le sens qu'ils accordent aux médicaments.
En ce qui concerne notre étude, l'adhérence au traitement provient de ce que nous
nommons l'internalisation de la décision de traitement, laquelle provient également de
la réflexion et l'analyse des risques/bénéfices. Ce qui corrobore la vision de Collin selon
laquelle les personnes âgées régulent leur rapport aux médicaments et donc ne se
sentent pas obligées d'y recourir.
Notre étude démontre que la dynamique relationnelle partagée avec leur proche et le
médecin est tout aussi importante dans la construction de la représentation du
traitement que dans son engagement par la suite. Comme discuté, pour les aidants de
notre étude, au moment du diagnostic, le traitement s'avère davantage une prescription
médicale à suivre plutôt qu'une option parmi d'autres. Cela parce qu'ils ne détiennent
pas toute l'information au sujet des médicaments prescrits, qu'ils accordent leur
confiance à la compétence et au jugement des médecins dans ce domaine et qu'ils
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souhaitent faire quelque chose pour aider leur proche. Conséquemment, la critique de
Collin du médicament-concession rejoint aussi notre interprétation. C'est en partie ce
que nous entendons par l'idée de la représentation du traitement constituée comme
une prescription médicale fondée sur l'asymétrie du rapport médecin-aidant et sur la
reconnaissance de l'expertise médicale du médecin par les aidants. Nous pouvons
aisément comprendre que le statut social du médecin et ses compétences, combinés à
la vulnérabilité des aidants, sous le choc au moment de l'annonce du diagnostic d'un
être cher, les placent dans une position propice pour accepter l'ordonnance médicale
lors du diagnostic.
En résumé, les étapes de prise de conscience des effets corporels de la médication et
de manifestation de contrôle de Shoemaker et de Oliviera (2008) semblent présentes
dans nos résultats. Également, les critiques de Collin des différentes représentations du
traitement dans la littérature rejoignent celles que nous avons fait ressortir dans notre
étude. Toutefois, nous ne pouvons pas appliquer un seul de ces cas de figure, car,
dans notre étude, ils sont plutôt interreliés. Bien qu'ayant d'abord un rapport obligé
avec la médication au moment de l'ordonnance en raison de l'asymétrie dans la relation
avec le médecin (critique de la notion de médicament-concession), les aidants
développent des stratégies pour réguler et gérer cette médication (critique de la notion
de médicament-obligation). En outre, considérant la nature non curative des traitements
anticholinestérasiques et antiglutamatergique qui nous intéressent, il aurait été
envisageable de retrouver la représentation du médicament-compassion. Mais il aurait
alors fallu que nous cherchions cette information du côté des médecins davantage
qu'auprès des aidants.
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2. Questionnements provenant de l'analyse et de l'interprétation des
données
Dans cette partie, nous revenons sur certains éléments soulevés dans l'analyse et
l'interprétation des données, qui, lorsque confrontés à la littérature permettent
d'avancer des idées qu'il serait pertinent d'étudier. Nous croyons, par exemple, que nos
résultats peuvent apporter de nouveaux déterminants du fardeau des aidants. En outre,
que la perception holistique du traitement des aidants se fonde en grande partie sur le
rapport relationnel.
2.1 La réciprocité dans la relation et la résilience comme facteur déterminant du
fardeau des aidants?
Rankin et ses collaborateurs (2001) démontrent, pour des aidants dont le proche est
hébergé, que la capacité du proche de les reconnaître s'avère primordiale dans le
maintien de la relation. L'agnosie a été nommée par plusieurs aidants de notre étude
comme la transformation la plus importante chez l'aidé, celle qui pose peut-être la plus
grande limite éventuelle au soutien à domicile. Murielle exprime que : « le matin où il se
lève, puis il ne me reconnaît plus, il sort d'ici. Je ne vivrai pas avec un étranger là. Tant
qu'il me reconnaît, puis qu'on dort ensemble, puis que tout va bien, je n'ai pas de
problème». Le fait d'être reconnu par leur proche semble en effet essentiel pour les
aidants, une sorte d'homologation de l'amour, de la promesse et du devoir envers lui.
Or, si le fait d'être reconnu revêt un tel sens, à l'opposé, l'agnosie pourrait rendre plus
facile le détachement et alléger le sentiment de devoir face à l'autre qui ne peut plus
leur tenir rigueur « de ne pas respecter leur promesse». Être reconnu par son proche,
dit autrement se maintenir soi-même dans la mémoire et le regard de cet autre, renvoie
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selon nous à la volonté, ou la nécessité, de maintenir une certaine réciprocité dans la
relation.
Les aidants ont en effet beaucoup parlé de réciprocité dans leur relation avec leur
proche. Dans notre modèle théorique final, nous l'avions situé au centre de la
transformation de la relation comme l'illustre la figure 20.
Transformation de la relation
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Figure 20 : Transformation de la relation aidant-aidé
Selon Clément (1996), la responsabilité d'aide est davantage perçue comme une
réciprocité lorsque la relation est égalitaire. Or, la réciprocité comporte un revers. Cette
perception de réciprocité fait en sorte que les aidants dispensent plus de soins et
utilisent moins de services. Dans la perspective de l'étude de Clément, le sentiment de
réciprocité avec leur proche que perçoivent les aidants de notre étude pourrait
impliquer des impacts non négligeables dans le cadre de leur responsabilité au
quotidien puisqu'elle motiverait les aidants à en faire plus, et plus longtemps, pour leur
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proche. Une question semble alors pertinente à formuler : si la relation égalitaire et
réciproque amène les aidants à offrir davantage de soins tout en recourant moins aux
services, peut-on conclure qu'une trop grande réciprocité augmenterait les risques de
fardeau et donc provoquerait l'épuisement? La question mérite d'être posée.
Par ailleurs, dans l'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité de notre
premier modèle théorique, nous proposons un processus où les aidants font preuve de
résilience (en s'adaptant à la situation), se transforment, réalisent des deuils et des
renoncements, qui les obligent à établir des limites au soutien à domicile, qu'ils
repoussent sans cesse, éventuellement jusqu'à l'épuisement pour certains. Rappelons
ici à la figure 21 la représentation schématique de ce processus issue du premier
modèle.







Figure 21 : Processus d'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité d'aidant
Une seconde question émerge alors : peut-on penser que trop de résilience
augmenterait le risque d'épuisement des aidants? En effet, les personnes résilientes
s'avèrent plus flexibles (Blum, 1998), ont une image positive d'elles-mêmes (Cederblad
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et al.,1994), sont sécuritaires, patientes, adaptables et autosuffisantes (Rutter, 1985
cités par Fitzpatrick et Vacha-Haase, 2010), des qualités qui leur permettent de
surmonter les difficultés, en l'occurrence l'annonce d'un tel diagnostic pour leur proche.
Cette résilience, pour les aidants de notre étude, contribue à faire en sorte que les
limites au soutien à domicile sont sans cesse repoussées, parce qu'ils s'adaptent
toujours à la nouvelle situation.
Fitzpatrick et Vacha-Haase (2010) avancent en discussion de leur étude que la
résilience représente un concept dynamique et multifactoriel qui inclut notamment le fait
d'être réaliste. Ainsi, selon eux, être plus réaliste peut faire en sorte que les aidants
éprouvent une satisfaction moindre dans le rapport avec leur proche, car ils sont alors
en mesure de reconnaître, puis d'admettre, les détériorations de la relation. Or, il est
démontré que la perception de la mauvaise qualité relationnelle influence le fardeau
des aidants (Yates et a/., 1999; Heru et al., 2004).
Tout bien considéré, d'après les études recensées, la réciprocité de la relation et la
résilience des aidants qui s'avèrent de prime abord positifs comportent néanmoins une
face cachée. La réciprocité dans le rapport relationnel amène les aidants à en faire plus
avec moins (Clément, 1996). De même, la résilience des aidants, qui inclut la capacité
d'être réaliste face à la situation, contribue à la perception d'une insatisfaction dans la
relation maritale (Fitzpatrick et Vacha-Haase, 2010), laquelle est aussi associée au
fardeau (Yates et ai., 1999; Heru et a/.,2004).
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Ainsi, au-delà des troubles psychocomportementaux de l'aidé (Mohamed et al., 2010;
Torti et al., 2004), des capacités adaptatives et de la vulnérabilité au stress de l'aidant
(Michon et al., 2004), de la perception de l'auto-efficacité de l'aidant dans son rôle (Torti
et al., 2004), de la qualité de la relation aidant-aidé (Campbell et al., 2008; Murray et
al., 1999); déjà reconnus comme des facteurs explicatifs du fardeau, l'épuisement des
aidants, qui en est la manifestation ultime, pourrait-il également provenir d'une trop
grande réciprocité dans la relation et de la forte résilience des aidants? Les données
recueillies dans notre étude nous permettent donc de proposer, bien modestement, de
nouveaux déterminants du fardeau des aidants qu'il faudrait cependant encore
étudier. La dynamique relationnelle constituerait donc un enjeu majeur pour expliquer le
fardeau de l'aidant, mais pas à cause de la perte de la communication et de la
réciprocité qui découle de la maladie, tel que les études consultées l'énoncent. Nous
évoquons ici une trop grande réciprocité et une trop forte résilience qui renforcent
l'appel de la responsabilité : « C'est lui qui a la priorité là. Il a besoin de moi là, je vais
être là», nous confiait Claire en entrevue.
Dans le prolongement de notre étude, l'épuisement pourrait effectivement être la
conséquence du processus d'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité dont
le but est de préserver le rapport relationnel. Ce rapport relationnel, tel que nous
l'avons démontré, constitue l'enjeu central faisant du rôle d'aidant une responsabilité
morale.
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2.2 La représentation holistique du traitement fondée sur le rapport relationnel
aidant-aidé?
L'importance du rapport relationnel ne se révélé pas uniquement en regard de la
constitution de la responsabilité morale d'aidant, mais concerne aussi l'engagement
dans le traitement de même que sa représentation. Les participants à notre étude
perçoivent le traitement comme holistique, c'est-à-dire qu'il ne se résume pas
uniquement à la prise en charge des symptômes cognitifs par le biais
d'anticholinestérasiques ou d'antiglutamatergiques. Pour eux, le traitement vise autant
le maintien des capacités fonctionnelles que le contrôle des comportements
perturbateurs, de sorte qu'il implique d'autres médicaments comme les
antidépresseurs, antipsychotiques, somnifères et même produits naturels, vitamines,
aliments, voire également les attitudes à l'égard de leur proche.
Ainsi défini, le traitement n'appartient plus seulement à l'univers médical, mais prend
place dans l'univers social, environnemental et relationnel de leur proche dont les
aidants sont partie intégrante. En parlant du traitement. Renée disait que « l'interaction
humaine, vraiment, ça fait une grosse différence ». Cette définition élargie du traitement
de leur proche contribue à faire une responsabilité morale de ce rôle qui pourrait n'être
qu'une simple tâche. Parce que le traitement implique des interventions non
pharmacologiques, telles que des stimulations physiques, sociales et intellectuelles
initiées et organisées par les aidants eux-mêmes, ils assument un rôle prépondérant
dans la définition qu'ils donnent au traitement et dans son actualisation au quotidien.
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Ainsi, nos données pourraient permettre d'ajouter au corpus de connaissances
actuelles le processus de la réponse à l'appel de la responsabilité comme déterminant
du fardeau, ainsi que l'interaction aidant-aidé comme fondement de la représentation
holistique du traitement de la maladie d'Alzheimer.
3. Retour aux ancrages théoriques
Dans cette section de la discussion, nous souhaitons revenir sur les ancrages
théoriques présentés en début d'étude. Nous avions alors mentionné qu'ils servaient
d'appui à la mise en contexte ou la problématisation du phénomène à l'étude. Par
conséquent, nous rappelons qu'ils ne reflètent pas des hypothèses de recherche, et
qu'ils n'ont pas directement guidé l'analyse des données. Par ailleurs, ils sont le prisme
à travers lequel nous percevions le phénomène en amorçant notre étude. Par
conséquent, parce que l'interprétation des données provient de l'interaction du
chercheur et des données, il est intéressant de constater les liens existant entre ces
cadres théoriques et les deux modèles ancrés dans les données que nous avons
produits.
3.1 Comment la perspective meadienne éclaire nos résultats
Nous mettons en lumière dans le premier modèle que ce sont les transformations de
l'aidé qui provoquent la prise de responsabilité de l'aidant. Pour plusieurs, si les
transformations de l'autre bouleversent tant l'aidant, c'est qu'elles transforment en fait
son identité (Karner et Bobbitt-Zeher, 2006, Li et Orléans, 2002, Cohen-Mansfield,
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Golander et Anrheim, 2000). Or, la transformation identitaire de l'aidé prend une forme
particulière lorsqu'il s'agit de dyades de conjoints. En effet, selon Lavoie et Rousseau,
l'identité se définit et se valide au cours des interactions avec les autres. Sur ce
point, tant Peter Berger et Thomas Luckmann (1992) que Vincent Caradec
(2004) relèvent le rôle central du conjoint qui contribue, dans une relation d'une
rare intimité, à influencer, à valider ou encore invalider l'identité de son
partenaire. (Lavoie et Rousseau, 2008 : 122)
Pourtant, les dyades de conjoints aidant-aidé avec présence de démence sont peu
étudiées, principalement parce que cette responsabilité est tenue pour acquise (Lavoie
et Rousseau, 2008).
La maladie d'Alzheimer, de par sa nature dégénérative, est en quelque sorte un
processus de « déconstruction » de l'identité meadienne. C'est effectivement la
seconde phase de la construction de l'identité, celle de la prise du rôle de l'Autrui
généralisé, qui est la première affectée chez les personnes atteintes de la maladie.
Elles sont de moins en moins capables de participer au jeu réglementé, et donc
d'adopter l'attitude des autres à leur égard afin de réguler leur propre comportement.
Par conséquent, les personnes atteintes en viennent à se situer dans la première
phase de la construction de leur identité, caractérisée par l'imitation et la reproduction
des rôles ou conduites des autres envers lui, particulièrement ceux de l'autre
significatif, soit l'aidant. Ainsi, cette impossibilité pour l'aidé de conserver son Soi
complet doit être compensée, en partie, par l'aidant. Considérant que le soi meadien se
construit au fil d'interactions, c'est précisément à travers la relation aidant-aidé que cela
devient possible.
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Les enjeux spécifiques de cette relation particulière nous paraissent fondamentaux, car,
au-delà de l'identité de l'aidé, l'identité relationnelle est affectée par la maladie et la
prise de responsabilité qui en découle. Les résultats de notre étude soulèvent que
parmi les transformations observées chez l'aidé, la communication, les troubles
comportementaux et l'agnosie sont celles qui ébranlent le plus les aidants justement
parce qu'elles touchent aussi au rapport relationnel.
Revenons ici à la communication. On se souvient de Claire, par exemple, qui confie
que, « ce qui me manque le plus, c'est la conversation, il n'a plus de conversation là.
(...) C'est ça qui est le plus dur là ». Dans une perspective interactionniste, c'est le
langage qui rend possible l'existence ou l'apparition des symboles, car il est parti
prenante du mécanisme qui les crée (Mead, 2006). Or, rappelons que les signes et les
symboles, qui servent de langage utile pour déceler le sens de la conduite des autres,
deviennent significatifs quand le geste effectué comporte à son origine une idée et qu'il
fait naître simultanément cette même idée chez autrui. Cette forme d'interaction devient
de plus en plus difficile avec une personne atteinte de troubles cognitifs qui perd
justement le sens de ces codes de références, et la capacité de les utiliser, qui
permettraient la signification symbolique.
La difficulté de Claire, et des autres aidants, provient aussi du fait que le Soi de l'aidant
et celui de l'aidé sont effectivement d'abord créés, puis entretenus, par le langage et
l'interaction verbale (Urban, 1989 cité par Karner et Bobbitt-Zeher, 2006). C'est
précisément l'habileté de communication qui permet aux Soi de la dyade d'exprimer
l'identité relationnelle antérieure et de maintenir une mutualité dans la relation (Braff et
Olenik, 2003 cité par Karner et Bobbitt-Zeher, 2006). La compréhension de l'autre et le
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partage du sens de la relation représentent des éléments essentiels du lien, le sens se
formant à travers la conversation quotidienne (Duck, 1994 cité par Karner et Bobbitt-
Zeher, 2006). La perspective meadienne confirme que la perte de communication
constitue l'une des transformations de l'aidé qui affecte le plus le rapport relationnel du
couple. À cet égard, l'étude de Savundranayagam, Hummert et Montgomery (2005) fait
ressortir un modèle particulier de communication aidant-aidé axé sur la communication
pragmatique de résolution de problèmes.
Dans nos résultats, nous avons aussi mis l'accent sur le rôle d'autrui dans la
construction de la représentation de la responsabilité morale des aidants. Nous avons
fait ressortir un processus selon lequel les aidants parviennent à singulariser leur
responsabilité suite à la confrontation de leur propre représentation de leur
responsabilité à celles des autres concernant la façon de prendre soin de leur proche.
C'est par ce processus que le « Soi » de l'aidant se complète. Le « moi » des aidants
est d'abord formé par le regard des autres dans la mesure où l'aidant se conforme et
s'adapte à son rôle selon les attentes des autres. Par ailleurs, si les aidants parviennent
par la suite à prendre du recul par rapport aux conseils donnés par les autres sur la
manière de prendre soin de leur proche, et qu'ils sont capables de ne pas en tenir
compte, c'est grâce à leurs capacités d'expression et d'individualité ou dit autrement,
au « je » de l'aidant.
La singularisation de la responsabilité, dans notre modèle général, est liée à la
transformation de la relation et à l'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité
puisque ces trois processus s'influencent entre eux. Voici la figure 22 nous permettant
de constater ces liens.
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Figure 22 : Liens entre les processus d'évolution de la réponse à l'appel de la
responsabilité d'aidant, la transformation de la relation et la singularisation de la
responsabilité
En résumé, la perspective meadienne nous éclaire sur les processus derrière la perte
d'identité de l'aidé et de la constitution de celle de l'aidant; la dynamique
communicationnelle; et la singularisation de la responsabilité.
Le sens que les aidants accordent au traitement pharmacologique de leur proche que
nous avons fait ressortir dans le second modèle peut aussi être éclairé par la
perspective meadienne. Nous avons nommé le traitement holistique, les attentes
d'amélioration et l'espoir d'une détérioration moins rapide comme porteurs du sens
accordé au traitement. Or, cette signification du traitement constitue un ensemble de
codes partagés par les aidants avec l'aidé, leur médecin, la famille et d'autres. En
outre, ces symboles font partie intégrante d'un ensemble complexe par lequel l'aidant
peut ensuite définir son rôle dans le traitement.
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À cet égard, rappelons que les aidants, dans ractualisation qu'ils opèrent de leur
responsabilité dans le traitement, répondent aux attentes qu'on a à leur égard. La
dimension normative de l'autrui généralisé est alors intériorisée. L'aidant consent à
prendre part au jeu social tel que régi par les règles collectives, par exemple, en
surveillant la prise de médicaments et en observant les effets secondaires du traitement
chez leur proche. Mais aussi, les aidants élargissent ce rôle en ajustant leur
comportement, par exemple lorsqu'ils se permettent de sevrer leur proche d'un
quelconque médicament. Lorraine nous racontait: «je l'avais sevré (...). Puis, j'ai
passé quand même un beau mois sans antipsychotique ».
On voit ici encore comment le « moi » et le « je » de l'aidant s'articulent pour former le
Soi complet en tant que responsable du traitement de son proche. Dès lors, c'est par
l'interaction que seront créés les symboles permettant de définir et de s'engager dans
le traitement.
3.2 Comment la perspective lévinassienne éclaire nos résultats
Notre second ancrage théorique permet aussi d'éclairer nos résultats. Premièrement,
dans la perspective lévinassienne, on ne peut échapper à cette responsabilité du
moment que le visage de l'Autre nous y invite. Il s'agit d'une obligation jamais
contractée (Habib, 1998). À l'instar de Lévinas, nous pensons que les aidants
interviewés dans notre étude, particulièrement les conjoints, se situent davantage dans
un rapport de responsabilité obligée à l'égard de leur proche. Nous avons abordé dans
notre modèle que les fondements de départ des aidants en regard de la représentation
de leur responsabilité concernent le fort sentiment de devoir, lequel entretient un
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rapport dialectique, sans être pour autant contradictoire, avec l'amour et le plaisir de
prendre soin comme on peut le constater à la figure 23 ci-dessous.






Figure 23 : Les fondements de la responsabilité d'aidant
Bien que le rapport à l'Autre soit ici posé comme une responsabilité à la fois obligée,
non réciproque et non transférable, prendre soin de l'autre pour Lévinas, c'est rendre
possible le détachement de soi pour vivre dans le monde avec les autres.
Effectivement, dans la perspective de l'éthique de l'altérité de Lévinas, la responsabilité
ne doit pas se comprendre uniquement comme une recherche d'accomplissement
personnel, mais aussi en tant qu'une responsabilité à l'égard d'autrui qui permet de
devenir sujet (Lévinas, 1991, 2006), donc qui fait référence à l'identité. Armand l'a bien
exprimé : « il faut se donner, c'est un don. Après ça, le don de soi-même, on devient
quelqu'un qui peut prendre soin» (Armand).
De fait, selon Lévinas, la responsabilité envers l'autre n'aliène pas l'individu, mais
éveille plutôt en lui es possibilités humaines les plus irremplaçables. Nous avons
retrouvé cela dans notre étude quand les aidants ont abordé la découverte de soi que
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cette responsabilité leur permet. Rappelons qu'ils ont notamment parlé de découverte
de leur capacité d'accomplir des tâches dont ils se croyaient incapables, mais aussi du
développement de la patience, de la tolérance, de l'humanisme, ce qui fait d'eux de
meilleures personnes.
Comme l'affirme Lévinas, qui dénonce l'attente d'une réciprocité dans la responsabilité
envers l'autre, le moi a toujours une responsabilité de plus (Poirié et Lévinas, 1987;
Lévinas et Némo, 1982) de sorte que la responsabilité est à sens unique, c'est-à-dire
vers l'autre (Giroux, 2006). S'occuper de quelqu'un constitue pour Lévinas une
obligation morale naturelle qui précède l'ontologie (Lévinas, 2006). Par voie de
conséquence, la relation d'aide devient asymétrique dans le rapport de responsabilité
lévinassien. Notre étude a effectivement permis de soulever cette asymétrie,
notamment par le recours à l'analogie du rôle parental de la part de nos aidants.
Par contre, contrairement à la perspective lévinassienne, nous avons aussi mis l'accent
sur l'importance de la réciprocité, abondamment abordée plus haut. Ainsi, bien que la
responsabilité prenne la forme d'un devoir, ou d'un appel à l'autre vulnérable, il n'en
demeure pas moins que les aidants y constatent une relation jusqu'à un certain point
réciproque.
Par ailleurs, nous avons soulevé que la responsabilité s'inscrit dans une relation qui est
constamment à réinventer si elle doit s'adapter aux contingences de la maladie,
spécialement en regard de l'agnosie du proche. Pour Lévinas, le rapport de
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responsabilité envers l'autre nous amène dans l'infini d'une relation privilégiée qu'on ne
pourra jamais épuiser.
En somme, bien que l'analyse des données n'ait pas été directement guidée par ces
ancrages théoriques, il est possible de faire des liens entre les concepts et les
catégories émergeant des données. Nous retrouvons le processus de construction du
Soi de Mead chez l'aidant et son impact dans sa responsabilité à l'égard du proche et
du traitement, l'importance du langage, et le processus de symbolisation qu'il permet.
De Lévinas, nous retrouvons l'idée d'une responsabilité obligée donnant un sens et une
certaine raison de vivre à l'aidant, sans toutefois y voir seulement un rapport
asymétrique. Par la force du processus d'appel à la responsabilité, nous reconnaissons
les thèmes propres à la perspective de Lévinas, alors que ce processus peut ne pas
conduire à l'épuisement, notamment par le recours au processus de singularisation de
la responsabilité induit par la confrontation avec les autres, relevant d'une perspective
interactionniste symbolique.
4. Limites de l'étude
Toute étude, aussi rigoureuse soit-elle revêt un certain nombre de limites. Soulevons
celles de notre propre étude en débutant par les limites inhérentes aux choix
méthodologiques. La nature qualitative de cette étude fait en sorte que le modeste
échantillon ne permet pas de généraliser les résultats à l'ensemble des aidants. De fait,
le discours de 20 aidants ne saurait être représentatif de toutes les situations
particulières qui englobent l'expérience d'aidant. De plus, le fait qu'ils aient été recrutés
dans deux territoires, soit au Québec et au Manitoba, peut avoir contribué à négliger les
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différences propres à chacun des milieux de vie, malgré l'intérêt de la diversité des
expériences. L'objectif ne ciblait pas ici la comparaison des aidants au regard de leur
province. Un plus grand échantillon aurait peut-être permis l'émergence de distinctions
dans la responsabilité morale selon la provenance. En effet, la réalité des aidants
francophones vivant au Manitoba en contexte de minorité linguistique pourrait avoir un
impact sur le sens de leur responsabilité morale et leur engagement dans le traitement.
Le fait par exemple d'avoir un accès réduit à des médecins dans sa langue maternelle
constitue une variable pertinente à analyser, ce que cette étude n'a pas permis de
mettre en valeur.
De même, les aidants rencontrés en entrevue dans la plupart des études, la nôtre
comprise, sont ceux qui maintiennent un lien avec l'aidé. Ainsi, comme nous n'avons
pas accès à l'expérience des aidants dont le lien est conflictuel ou rompu, l'importance
du rapport relationnel observé dans la construction du sens de la responsabilité morale
et de l'engagement dans le traitement peut donc être surestimée. Or, il s'avère difficile
de recruter des gens dont le lien avec la personne atteinte est inexistant, ceux-ci ne
pouvant d'ailleurs pas être considérés comme aidants.
Une autre limite concerne le concept de saturation. Cette étude embrasse une grande
quantité de thèmes qui, selon nous, ne pourront jamais arriver à saturation, du moins
avec 20 participants. Ainsi, notre modèle théorique rend compte de plusieurs catégories
qui pourraient encore être développées à l'aide d'autres entrevues. De fait, dans la
mesure où les questions posées aux participants se ressemblent, les réponses
atteignent plus rapidement et plus certainement une saturation. Or, si nous souhaitons
approfondir un aspect particulier et que des questions très spécifiques sont formulées
368
pour le cibler, d'autres données émergent. C'est le principe de l'échantillonnage
théorique qui nous a d'ailleurs permis de développer les deux modèles. Pour cette
raison, force est d'admettre que la saturation des catégories est souvent relative dans
la méthode privilégiée ici, ce pourquoi nous ne prétendons pas l'avoir atteinte.
En conclusion, en dépit de limites inhérentes aux choix méthodologiques et à
l'échantillon restreint, la plupart de nos résultats convergent avec la littérature. De fait,
nous avons identifié que les changements qui touchent la communication, les
comportements et l'agnosie observés chez l'aidé affectent le plus la relation entre
aidant et aidé, parce qu'ils transforment significativement son identité. En outre,
l'asymétrie de la relation aidant-aidé amène les aidants à qualifier leur responsabilité
comme un rôle parental. Aussi, les aidants évoquent malgré tout trois formes de
réciprocité, confirmant les données sur la continuité de la relation en dépit des pertes
inhérentes à la maladie.
En ce qui concerne la représentation du traitement, les aidants traversent deux des
quatre étapes rapportées par Shoemaker et Oliviera (2008), soit celle par laquelle ils
tentent de rationaliser leur prise de décision et celle qui se traduit par une manifestation
de contrôle dans la gestion de la médication. Enfin, il s'avère que la vison de Collin
(2003) du médicament-concession correspond à notre interprétation des données.
Nos résultats permettent par ailleurs d'amorcer une réflexion sur le rôle de la résilience
et de la réciprocité dans le processus menant à l'épuisement. Nous avons avancé que
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c'est vers la réponse des aidants à l'appel de la responsabilité qu'il faut se tourner alors
que la littérature scientifique s'attarde davantage aux caractéristiques propres à l'aidé,
comme la présence de troubles psychocomportementaux ou le stade de la maladie, ou
à l'aidant comme le genre ou l'auto-évaluation des compétences pour assumer son
rôle. Les écrits abordent depuis peu des caractéristiques propres à la transformation de
la relation pour expliquer le fardeau. Notre processus de réponse à l'appel de la
responsabilité s'inscrit dans cette perspective et c'est en l'analysant dans la perspective
lévinassienne qu'on peut en saisir toute la puissance... et le risque pour les aidants.
Enfin, à notre connaissance, aucune étude n'a tenté de comprendre l'engagement des
aidants dans le traitement pharmacologique de leur proche atteint de la maladie
d'Alzheimer en prenant comme voie d'accès à cette expérience la notion de
responsabilité morale. En ce sens, notre étude corrobore des données existantes tout




La conclusion nous offre l'opportunité, dans un premier temps, de reprendre les points
saillants des résultats pour apprécier l'originalité de cette étude. Nous proposons, dans
un deuxième temps, des pistes d'interventions adressées aux professionnels de la
santé qui offrent du soutien psychosocial aux aidants, tels les travailleuses et les
travailleurs sociaux et les infirmiers et infirmières. Les médecins, parfois démunis
devant les besoins des familles de leurs patients, pourraient également en tirer profit,
soit pour mieux les soutenir, soit pour les encourager à recommander plus rapidement
les aidants vers des intervenants sociaux en mesure de leur offrir ce soutien.
1. Originalité et contributions significatives de la thèse
En dépit des limites soulevées, la présente recherche a le mérite de décrire
l'engagement des aidants dans le traitement pharmacologique de leur proche dans une
perspective éthique plutôt que médicale. Elle met en effet l'accent sur le fait que les
aidants endossent une responsabilité morale dans l'accompagnement de leur conjoint
tout au long du parcours sinueux de la maladie d'Alzheimer. Elle insiste en outre sur le
fait que cette responsabilité morale comprend une responsabilité spécifique relative au
traitement pharmacologique.
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Quoique la majorité des catégories et des concepts soulevés dans les deux modèles
théoriques qui ont émergé des données ne soient pas nouveaux, comme le devoir de
prendre soin, la réciprocité, les dilemmes éthiques, la transformation de la relation ou la
recherche d'informations sur le traitement, les deux modèles génèrent néanmoins des
résultats originaux à plusieurs égards.
Premièrement, nous avons démontré que la responsabilité morale des aidants à l'égard
de leur proche se construit au sein de l'interaction avec l'aidé et l'entourage, émergeant
particulièrement dans le cadre même de la relation avec l'aidé. Ainsi, nous estimons
avoir fait ressortir le processus transformant le rôle d'aidant en une responsabilité
morale. L'aidant lui-même, en tant qu'acteur important de ce processus, contribue
significativement à cette construction de la responsabilité morale, et ce, de trois
manières différentes :
1. Par ses fondements de départ qui guident la prise de responsabilité (devoir,
promesse, amour et plaisir):
2. Par l'actualisation de sa responsabilité au quotidien (promotion de valeurs
morales, résolution de dilemmes éthiques de même que mise en place de
stratégies pour respecter ses besoins, maintenir l'intégrité de l'autre et préserver
la relation);
3. Par l'évolution de la réponse à l'appel de la responsabilité (résilience,
transformation de soi, deuil et renoncement, émergence de limites imaginaires
et réelles du soutien à domicile).
La réponse à l'appel de la responsabilité nous paraît particulièrement novatrice, une
réponse qui doit être considérée autant en lien avec les autres catégories qui la
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précèdent qu'avec celles avec lesquelles elle entre en relation. Il est vrai que de
nombreuses études traitent des déterminants du fardeau des aidants, nous les avons
relevées dans la problématique. Toutefois, le processus amenant à l'épuisement
s'avère moins connu. Nous croyons que, grâce à l'émergence de ce nouveau
processus de réponse à l'appel de la responsabilité, il sera plus facile d'intervenir afin
d'aider les aidants à éviter l'épuisement.
En outre, l'épuisement qui se retrouve fatidiquement à la fin de ce processus, phase
apparemment ultime et inévitable de la réponse à l'appel de la responsabilité, pourrait
peut-être au contraire être prévenu grâce à la singularisation de la responsabilité. Cette
singularisation naît, rappelons-le, de la réponse de l'aidant suite à la confrontation entre
la représentation de sa responsabilité et celle que lui renvoient les autres. Ainsi, la
singularisation de la responsabilité constitue une autre manière de répondre à l'appel
de la responsabilité sur laquelle il est possible d'intervenir.
Ainsi se boucle la boucle du modèle, démontrant comment ses composantes sont
reliées entre elles et constitutives du sens moral de la responsabilité. Il est donc de la
responsabilité des intervenants de saisir le sens de cette responsabilité morale afin de
soutenir adéquatement les aidants tout au long de leur expérience de soins et
d'accompagnement de leur proche.
Deuxièmement, le modèle théorisé d'engagement dans le traitement nous paraît inédit.
Il ne décrit pas seulement les rôles ou les tâches des aidants dans le traitement, ou
encore uniquement la prise de décision de traitement, ni juste la représentation du
traitement comme le font les études recensées. Le modèle que nous décrivons permet
d'embrasser toutes ces composantes dans un processus unique qui reflète
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l'engagement des aidants à l'égard du traitement dans une perspective interactionniste,
prenant en compte l'interaction entre aidant et aidé, l'interaction entre aidant et
médecin, de même que l'accessibilité au traitement, et l'inscrit dans le contexte d'une
responsabilité morale plus large.
Parmi les éléments les plus intéressants du second modèle, soulignons un fait qui, à
notre connaissance, n'est pas abordé dans la littérature : le manque de reconnaissance
des médecins face à la responsabilité morale des aidants dans l'accompagnement du
traitement de leur proche. L'importance de cette connaissance nouvelle s'apprécie
dans son potentiel au regard de l'intervention clinique : une sensibilisation des
médecins à cet égard pourrait contribuer à améliorer la relation aidant-médecin, un
rapport essentiel dans le processus d'engagement des aidants face au traitement de
leur proche. L'étude de Guberman, Lavoie, Pépin, Lauzon et Montejo (2006) a aussi
mis l'accent sur le fait que les intervenants (infirmiers, travailleurs sociaux,
physiothérapeutes, auxiliaires familiales et sociales et administrateurs) reconnaissent
surtout le travail instrumental et clinique des aidants, négligeant l'aspect relationnel et
ses nombreuses conséquences sur la responsabilité d'aide.
Le second modèle permet de plus d'identifier que les aidants perçoivent le traitement
de leur proche d'une manière holistique. Ainsi, il ne paraît plus possible d'envisager les
anticholinestérasiques et l'antigutamatergique de manière isolée en référant au
traitement pharmacologique de la DTA.
En terminant, la présente étude tire son originalité du fait que les modèles décrits
pourront s'appliquer à d'autres problématiques que la maladie d'Alzheimer. En effet, le
premier modèle sur la construction de la signification de la responsabilité morale des
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aidants pourrait tout aussi bien s'appliquer à toutes personnes ayant un rapport de
responsabilité envers une autre en situation de dépendance ou de vulnérabilité. Les
catégories, concepts et processus qui y sont associés s'avèrent suffisamment larges
pour s'appliquer à d'autres situations. De même, le modèle qui illustre l'engagement
des aidants dans le traitement pourrait être employé dans le cadre d'autres
thérapeutiques cliniques.
2. Pistes d'interventions auprès des aidants
L'objet de notre étude n'était pas de prime abord le développement d'un modèle
d'intervention. Or, il nous paraît possible, avec les résultats obtenus, d'énumérer
plusieurs pistes d'interventions pour les professionnels susceptibles de soutenir les
aidants dans le traitement de la DTA. Une étude qualitative met d'ailleurs en lumière que
les aidants expriment de la déception face au suivi des soins après avoir reçu le
diagnostic. Ils espèrent un meilleur suivi et un plus grand soutien. Ces résultats ont été
corroborés par la suite grâce à un sondage effectué auprès de 1434 aidants. Il démontre
en effet que la moitié des aidants estime que le suivi des soins est inadéquat
(Laakkonen et al., 2008). Ainsi, les aidants éprouvent le besoin d'être soutenus par leur
médecin ou un autre professionnel de la santé afin de les aider à accompagner leur
proche dans la maladie. Les pistes d'interventions tirées de nos résultats vont en ce
sens. Elles concernent plus particulièrement les aidants pour qui la prise de
responsabilité comporte plus de défis et qui se trouvent par conséquent plus
susceptibles de ne pas l'accepter ou d'y mettre un terme prématurément.
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Compte tenu de notre formation professionnelle, les cinq premières pistes
d'interventions proposées ici s'adressent aux intervenants psychosociaux, les plus
susceptibles d'entretenir un contact étroit avec les aidants. Les quatre recommandations
suivantes s'adressent plus spécifiquement aux médecins.
Premièrement, l'étude met l'accent sur la nécessité de saisir la nature des fondements à
la base de l'expérience d'aidant. Savoir ou sentir que les aidants accomplissent leur
responsabilité par amour n'empêche pas l'intervenant de s'occuper du fort sentiment de
devoir qui s'y cache puisque ce dernier peut être lourd de conséquences dans certaines
situations. Et vice versa : les aidants dont l'injonction de prendre soin est forte peuvent
tout de même aimer leur proche. Les sentiments d'obligation de prendre soin et l'amour
envers le proche sont donc des fondements qui ne sont pas contradictoires, et ils
peuvent être vécus simultanément. Ces fondements entrent aussi parfois en conflit, de
sorte que l'un peut prédominer sur l'autre pour certains laps de temps. Ces thèmes
d'amour et d'obligation devraient donc être abordés dans toutes interventions
psychosociales auprès des aidants. Les intervenants ne peuvent pas forcément modifier
les fondements de la responsabilité des aidants, mais ils peuvent les aider à les identifier
et mieux les comprendre.
Deuxièmement, le modèle fait émerger un processus d'actualisation de la responsabilité,
basé sur le principe que les aidants, faisant face à des valeurs morales, sont
constamment amenés à résoudre des dilemmes éthiques. L'intervenant peut dés lors
chercher à comprendre la perception que les aidants ont des enjeux éthiques reliés à
leur responsabilité, et surtout, à décortiquer la manière dont ils résolvent les dilemmes
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éthiques rencontrés. Savoir que leurs questionnements ou leurs sentiments sont
normaux, car ils relèvent d'enjeux éthiques, peut être rassurant pour les aidants, voire
déculpabilisant. La littérature démontre clairement que le rôle d'aidant implique des
enjeux éthiques. Que font alors les intervenants de cette connaissance, et, surtout,
qu'en savent les aidants? Il s'agit donc ici de permettre à l'aidant d'en prendre
pleinement conscience.
Troisièmement, l'intervenant devrait être conscient du processus de réponse à l'appel de
la responsabilité des aidants envers son proche. Nous savons que ce processus peut
conduire à l'épuisement, dans une perspective lévinassienne où la responsabilité est
irrévocable une fois interpellée par la vulnérabilité de l'autre. Nous avons aussi saisi,
grâce au point de vue interactionniste, que les aidants peuvent parvenir à singulariser
leur responsabilité et ainsi éviter de répondre à la responsabilité uniquement en fonction
de cet appel et du jugement des autres. Il semble donc possible de travailler avec les
aidants pour qu'ils gèrent mieux cet appel de la responsabilité. Cela peut être fait, par
exemple, en discutant avec eux des limites envisagées de leur responsabilité à l'égard
du proche. Puis, une fois ces limites atteintes, en leur rappelant la nécessité d'évaluer
s'il est encore réellement possible de continuer, sachant que la résilience des aidants
est grande et qu'elle comporte conséquemment un risque pour leur santé.
Nous avons de plus mis l'accent sur la transformation de la relation inhérente au rapport
de responsabilité. Or, les aidants parlent de la perte du lien conjugal, mais aussi de la
découverte d'une réciprocité. Ainsi, quatrièmement, il est donc possible d'aider les
aidants à se servir des fondements de leur relation pour amoindrir les effets de la
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transformation de la relation et réfléchir à ce qu'ils veulent faire advenir de leur relation
avec leur proche. Mettre l'accent sur la relation actuelle, potentiellement empreinte de
réciprocité en dépit de la maladie dont est affligé leur proche, peut contribuer à éviter un
enfermement dans l'image de la relation antérieure et ainsi permettre de réinventer une
relation qui tienne compte des effets de la maladie. Par contre, il faut demeurer attentif
aux risques d'une trop grande réciprocité, évoqués plus tôt.
Cinquièmement, il semble primordial de donner aux aidants le droit de prendre du recul
face aux normes de soins et les laisser découvrir leurs propres manières de prendre
soin du proche aimé en fonction de leurs histoires particulières, et ce, sans les
culpabiliser de leurs choix et décisions. En ce sens, les intervenants doivent offrir aux
aidants la possibilité d'accéder aux services qui répondent à leurs besoins tout en les
aidant à demeurer critiques par rapport aux conseils des autres. En définitive, fournir aux
aidants les outils nécessaires pour qu'ils soient en mesure de singulariser leur
responsabilité avec leur proche. Cela contribue à faire du rôle d'aidant une
responsabilité morale riche de sens.
Les quatre prochaines pistes d'interventions proposées concernent le second modèle
sur l'engagement des aidants dans le traitement pharmacologique et, par conséquent,
s'adresse davantage aux médecins.
Premièrement, sachant que les aidants s'informeront du traitement dès qu'ils auront
franchi le seuil de la porte de leur cabinet, il serait essentiel que les médecins
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fournissent une Information complète aux aidants en ce qui concerne la médication
prescrite. Les aidants interviewés possédaient de toute évidence les capacités de faire
cette recherche. Par contre, il faut envisager que plusieurs aidants n'ont ni les capacités,
ni les possibilités de recueillir puis d'assimiler cette information. Or, comme nous l'avons
vu, les aidants ont besoin de ces renseignements afin d'internaliser leur décision et ainsi
de mieux actualiser leur rôle dans le traitement par la suite. De fait, un aidant bien
informé peut plus aisément interagir avec le médecin pour assurer un meilleur suivi de la
médication, éviter des conséquences désastreuses des effets secondaires mal
identifiés, etc.
Deuxièmement, il s'avère opportun que les médecins non seulement laissent le temps
aux aidants de réfléchir et d'internaliser la décision de traitement, mais la respectent.
Nous avons relaté dans cette étude qu'un aidant souhaitait un traitement auquel le
médecin ne croyait pas, alors qu'une dyade aidant-aidé ayant choisi de ne pas recourir
au traitement se le fait sans cesse offrir. Il en va du respect de la singularisation de la
responsabilité, abordée dans le premier modèle, que de permettre aux aidants de faire
les choix qu'ils jugent les meilleurs pour leur proche ou que ce dernier aurait préconisé
s'il avait été apte à le faire.
Troisièmement, puisque la relation des aidants avec leurs médecins influence
grandement la nature de l'engagement des aidants dans plusieurs phases du traitement,
il s'avère fondamental pour les médecins de « soigner » aussi cette relation avec l'aidant
au-delà des soins offerts à leurs patients.
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Enfin, la relation aldant-aldé étant au cœur de la responsabilité d'aide et essentielle dans
la compréhension de l'actualisation du rôle des aidants dans le traitement, elle ne devrait
être négligée ni par les intervenants psychosociaux ni par les médecins. Le rapport
relationnel aidant-aidé, qu'il soit de qualité ou conflictuel, offre aux professionnels de la
santé des pistes pour saisir l'attitude que prendront les aidants à l'égard de leur
responsabilité générale envers leur proche et celle plus particulière concemant le
traitement pharmacologique.
En résumé, plus concrètement, le corps médical pourrait :
-  fournir des renseignements clairs et complets aux aidants sur la médication à
l'aide de dépliants, vidéos, ou autres, lors du diagnostic;
-  accepter et respecter le choix des aidants de traiter ou non leur proche en
évitant d'imposer leur propre point de vue. Le meilleur intérêt de l'aidé passe
souvent par la volonté de l'aidant, et cette dernière peut être différente de celle
du médecin;
-  soigner la relation avec l'aidant en prenant quelques minutes pour s'informer de
sa situation, retourner ses appels, faire un suivi de ses demandes, le référer à
des professionnels pouvant lui fournir un support psychosocial. Ceci contribue
d'une part à reconnaître l'ampleur de la responsabilité qui incombe aux aidants,
et d'autre part, à en tenir compte;
-  s'informer et tenir compte de la nature de la relation aidant-aidé pour mieux
comprendre les attitudes des aidants à l'égard de leur responsabilité envers leur
proche.
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3. Pistes de recherches futures
Considérant que les processus décrivant la construction de la responsabilité morale
des aidants dans le traitement pharmacologique de la DTA pourraient éventuellement
s'appliquer à diverses problématiques, d'autres études pourraient être conduites à
l'aide de ces modèles auprès de différents types de clientèles. Les modèles
s'appliqueraient plus facilement à des aidants dont les proches présentent une
condition comparable à la démence. Une clientèle qui implique par exemple pour
l'aidant une grande responsabilité morale en raison du fait que les décisions doivent
être prises pour cet autre ou que ce dernier perd, ou n'a pas toujours, la capacité de
reconnaître son aidant. Pensons notamment à des proches atteints de maladies
psychiatriques ou de déficiences intellectuelles.
En outre, nous avons effleuré l'idée que l'engagement dans le traitement dépend entre
autres du contexte social plus large, dont l'accessibilité au traitement. Nous n'avons
pas exploré cet élément de manière approfondie dans notre étude. Werner et ses
collaborateurs, quant à eux, ont étudié la disposition de 220 aidants à payer le
traitement de leur proche atteint de la maladie d'Alzheimer. Les aidants étaient prêts à
défrayer de 60 % à 80 % du prix de détail du médicament, qui était de 150 $ par mois
en Israël au moment de l'étude. Les aidants étaient en outre prêts à défrayer
significativement plus lorsqu'ils avaient accès à des informations sur les effets
secondaires, quand ils percevaient que leur proche approuvait le paiement et qu'ils
entretenaient le sentiment d'avoir la capacité de payer (Werner, Schnaider-Beeri,
Aharon et Davidson, 2002). Cette perception de la capacité de payer nous semble
revêtir un intérêt particulier à approfondir dans le cadre d'études subséquentes sur
l'impact du traitement auprès des aidants. Au-delà du coût réellement déboursé par les
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aidants au regard du régime public d'assurances-médicaments, devant des variations
significatives dans la couverture du régime d'un territoire à l'autre, le sentiment d'avoir
la capacité de payer pourrait affecter la perception et l'expérience du traitement.
Nous avons démontré de surcroît dans la recension des écrits que les études s'étant
penchées sur l'expérience des aidants au regard du traitement pharmacologique de
leur proche atteint de DTA se concentrent essentiellement sur le calcul du temps
quotidien accordé aux soins, de même que sur le délai de report de
l'institutionnalisation. Elles recourent à ces effets pour conclure à une possible
diminution du fardeau et une meilleure qualité de vie, ce qui pourtant n'a pas été
significativement démontré. Aucune étude ne semble toutefois s'être intéressée à
l'impact du traitement pharmacologique sur la qualité des relations aidants-aidés. Or,
notre étude démontre que cette relation est au cœur de ce qui fait du rôle d'aidant une
responsabilité morale, et elle est essentielle à l'engagement dans le traitement. En
conséquence, il nous paraîtrait pertinent que de futures études sur le traitement
pharmacologique ciblent le rapport relationnel aidant-aidé pour combler ce manque de
connaissances. À cet égard, Hellstrom, Noian et Lundh (2005) affirment que le
« personhood » ou le maintien de soi de l'aidé est construit à travers la relation et,
qu'en conséquence, le « couplehood », concept qui reste encore à définir, est tout
aussi important à comprendre. Dans le même sens, Podgorski et King (2009) mettent
l'accent sur le fait que les études des trente dernières années ont touché à la prestation
de soins et au fardeau émotionnel du soin, lesquels demeurent assez universels. En
revanche, selon eux, on sait peu de choses sur les styles d'interactions familiales qui
influencent les soins ou encore sur la transformation de la relation à travers la maladie.
Ainsi, le lien entre le traitement pharmacologique et le rapport relationnel semble un
champ de recherche qui reste encore à explorer.
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Compte tenu de ce que nous avons soulevé précédemment sur les limites de cette
étude à propos du fait d'appartenir à une communauté linguistique minoritaire, il nous
semble également que des études pourraient être entreprises pour vérifier comment les
variables de la langue maternelle et de la langue dans laquelle les services sont reçus
auraient un impact sur les deux modèles formulés.
Enfin, il pourrait être pertinent de documenter de quelle manière l'approche genrée
influence la construction de la responsabilité morale, notamment en regard des
fondements de devoir, de promesse et d'amour et comment l'engagement dans le
traitement s'en trouve différente pour les hommes et les femmes.
En résumé, les recherches qui devraient être réalisées pour documenter plus avant ou
valider les résultats de la présente étude concernent ;
L'application des deux modèles auprès d'aidants dont le proche est atteint
d'autres maladies que l'Alzheimer;
L'impact de la perception de la capacité de payer le médicament sur la
représentation et l'engagement dans le traitement;
-  L'impact du traitement pharmacologique sur la relation aidant-aidé;
L'impact de la langue sur les représentations de la responsabilité morale et du
traitement;
-  La différence entre les aidants hommes et femmes sur la signification donnée à
la responsabilité morale et sur l'engagement dans le traitement.
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Annexe 1
Comparaison des régimes publics d'assurance médicaments des
provinces du Manitoba et du Québec
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Comparaison des régimes publics d'assurance médicaments des provinces du
Manitoba et du Québec
La gestion et la prestation des soins de santé relèvent des provinces et territoires
depuis la Constitution de 1867, alors que le Gouvernement fédéral prend à sa charge
les soins de populations particulières : les Premières Nations vivant sur des réserves,
les Inuits, les militaires des Forces armées Canadiennes, les anciens combattants, les
membres de la GRC, les détenus des pénitenciers fédéraux et les demandeurs d'asile
(Latrémouille-Viau, 2007; Philips, 2009). Les régimes publics d'assurance-
médicaments, dont sont responsables les provinces et territoires, constituent une
importante composante de ces systèmes de santé. Or, le Canada compte 19 régimes
publics d'assurance-médicaments soit dix provinciaux, trois territoriaux et six fédéraux
auxquels s'ajoutent plus de mille régimes privés d'assurance-médicaments offerts par
les employeurs, les syndicats et les associations professionnelles (Paris et Docteur,
2007, cités par Phillips, 2009). Ainsi, 98% des Canadiens seraient assurés par un
régime d'assurance-médicaments (Latremouille-Viau, 2007). Le Québec et le Manitoba
possèdent un régime public d'assurance-médicament universel, contrairement à
plusieurs autres provinces dont le régime ne s'applique qu'aux personnes âgées, à
faible revenu ou très malades.
Les régimes publics d'assurance-médicaments, fort différents d'une province à l'autre,
représentent des coûts non négligeables. C'est au Québec que les coûts par habitant
sont les plus élevés, soit 681$ comparativement à 432$ en Colombie-Britannique. Le
Manitoba se situe au 7'^"^® rang avec des dépenses de 525$ par personne. Une
explication aux coûts élevés du Québec se trouve dans les choix thérapeutiques
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effectués par la province, dont celui de rembourser environ deux fois plus de nouveaux
médicaments qu'ailleurs au pays. En outre, en 2007, le Manitoba se retrouvait au
second rang, juste après la Colombie-Britannique, quant au pourcentage de
prescriptions génériques utilisées (54%) alors que le Québec se situait, quant à lui, au
bas de la liste (42%) (Gagnon et Hébert, 2010).
Les coûts des médicaments sont en partie reliés à la consommation. Effectivement, en
2008, 62% des personnes âgées présentaient des demandes à leurs régimes pour plus
de cinq catégories de médicaments (ICIS^\ 2010). Ainsi, juste après les dépenses
hospitalières, se sont les dépenses en médicaments qui accaparent le plus gros
pourcentage des dépenses totales en santé au Canada (ICIS, 2010). Plus
spécifiquement, prés des deux tiers des bénéficiaires (63,5%) ont coûté moins de
1500$ par personne au régime public. Toutefois, pour 4,5% d'entre eux, le Régime a
dépensé plus de 5000$ (ICIS, 2010).
Les anticholinestérases qui nous intéressent dans cette étude font partie de la liste des
dix catégories de médicaments considérées comme représentant des coûts
moyennement élevés de remboursement pour les régimes publics d'assurance-
médicaments, soit entre 2 500$ et 5 000$ par année, par personne. Soulignons que les
anticholinestérases peuvent représenter des coûts plus élevés en raison de l'absence
de médicaments génériques pouvant les remplacer à des coûts moindres (ICIS, 2010).
L'étude de l'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS) à laquelle nous feront référence ici a été
effectuée dans 6 provinces: l'Alberta, le Manitoba, le Nouveau-Brunswick, la Nouvelle-Écosse et l'Ile-du-
Prince-Édouard. Ces six provinces ont foumi leurs renseignements au Système national d'information sur
l'utilisation des médicaments prescrits (SNIUMP). Le Québec ne fait pas partie de cette étude.
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Par ailleurs, qu'en est-Il du coût des ordonnances pour les individus, plus
particulièrement pour les aînés? Comme les régimes différent grandement en ce qui
concerne les primes de bases, les franchises et le nombre de médicaments prescrits,
les comparaisons sont difficiles à effectuer. Demers et ses collaborateurs ont comparé
le fardeau financier des individus selon la province d'origine à partir de différents
scénarios prenant en compte le type de bénéficiaire de l'assurance (ainés, adultes,
prestataire de l'aide sociale); le revenu annuel (en dessous, au dessus et au niveau du
revenu annuel moyen canadien); le statut marital (célibataire ou marié); le nombre
d'enfants (0,1 ou 2); et enfin le fardeau financier annuel des médicaments faible ou
élevé (260$ ou 1000$). Selon les résultats de cette étude, pour un coût annuel de
médicaments de 454$, un couple d'aînés à faible revenu (23 315$ par année) paiera
300$ au Québec et 503$ au Manitoba. Si le couple possède un revenu annuel dans la
moyenne (44 806$) et qu'il consomme une plus grande quantité de médicaments, soit
1 283$, il devra débourser environ 900$ au Québec et 1300$ au Manitoba (Demers et
al., 2008).
Ces chiffres semblent Indiquer que les aînés manitobains payent plus cher leurs
médicaments que les Québécois. Par ailleurs, il existe une importante différence non
prise en compte dans cette étude : le régime public d'assurance-médicaments est
volontaire au Manitoba. Ainsi, premièrement, les aînés n'ayant pas ou très peu besoin
de médicaments n'y adhérent pas, donc ne payent rien, contrairement aux aînés
québécois qui n'ont pas le choix de le faire et de défrayer la prime de base, peut
importe leur consommation. Deuxièmement, si un aîné choisit d'y adhérer au Manitoba,
une fois le montant de la franchise atteint (évalué selon son revenu), il sera totalement
420
remboursé pour ses médicaments^^. Par conséquent, certains aînés comme ceux
n'ayant pas besoin de médicament, ou au contraire qui en consomment une très
grande quantité, pourraient être plus avantagés au Manitoba. Troisièmement,
seulement 9% des Manitobains détiennent une assurance-médicaments privée, contre
43% des Québécois (Demers et al., 2008). Cela aurait une incidence sur le coût par
individu si ces données avaient été prises en compte également puisqu'on ne connaît
pas les coûts réels de 4 québécois sur 10 qui possèdent une assurance privée. Ainsi, il
faut demeurer prudent dans la comparaison de régimes différents.
Décrivons maintenant ces différences structurelles entre les régimes québécois et
manitobains d'assurance-médicaments.
Au Québec
Le régime public d'assurance-médicament québécois universel a été instauré en 1997.
Il s'agit d'un système obligatoire, de sorte que tous ceux qui n'ont pas accès à un
régime privé doivent y adhérer. Pour ce faire, il s'agit de s'inscrire auprès de la Régie
de l'assurance-médicaments (RAMQ). Le système de paiement est plus complexe que
celui du Manitoba. Il y a une prime annuelle, une franchise et une co-assurance à
débourser. La prime annuelle, perçue lors de la déclaration de revenu, évaluée en
fonction du revenu familial net, varie de 0 à 600$. À cette prime annuelle s'ajoute la
franchise mensuelle de 16$, auxquelles on rajoute une coassurance équivalente à 32%
Depuis le 2 février 2007, Il est possible d'adhérer à un programme de paiement de la franchise en
plusieurs versements mensuels dans le but de répartir les coûts. Pour plus de renseignements, voir le
communiqué émis par le Gouvernement sur le site :
http://news.aov.mb.ca/news/lndex.fr.html?archlve=2007-2-01&ltem=1101.
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du prix du médicament allant jusqu'à 963$ par année. Les aînés qui reçoivent 94% et plus
du supplément de revenu garanti (SRG) sont exemptés du paiement de la prime, de la franchise
et de la coassurance.
Au Manitoba
Le programme d'assurance-médicaments manitobain date de 1973 pour les aînés et de
1975 pour l'ensemble de la population. Les Manitobains sont admissibles à ce
programme en vertu de quatre régimes différents : le Régime d'assurance-
médicaments, le Programme d'aide à l'emploi et au revenu, le Programme de soins à
domicile et de soins infirmier, et le Programme pour soins palliatifs. L'assurance-
médicaments n'étant pas obligatoire, les aînés qui désirent s'en prévaloir doivent en
faire la demande et fournir des renseignements sur leur revenu pour le calcul de la
franchise applicable à leur situation (ICIS, 2010). La franchise est calculée selon un
pourcentage du revenu familial total corrigé, qui varie de 2,69 % (revenu de moins de
15 000$ par année) à 6,08 % (revenu supérieur à 100 000 Une fois le montant de
la franchise atteint, les médicaments sont totalement remboursés par l'assurance-
médicament. Les aînés vivant en foyer de soins personnels (CHSLD), suivant un
traitement contre le cancer ou recevant des soins palliatifs à domicile sont exemptés
des frais de franchise (ICIS, 2010).
Le Gouvernement du Manitoba rend disponible, en ligne, une grille de calcul du montant de la franchise
applicable. httD://www.aov.mb.ca/health/pharmacare/estlmator.fr.html
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En 2008, la Manitoba a dépensé 129,2 millions de dollars ou 1 632$ par personne âgée
bénéficiaire dans le cadre de son régime d'assurance-médicaments (ICIS, 2010). Pour
cette année de référence, 91% des aînés ayant demandé un remboursement ont été
acceptés par le régime. Par contre, seulement 47,6% de ces demandes ont été
remboursées en totalité. La différence se situe au niveau de la franchise que doivent
d'abord assumer les aînés avant de bénéficier du remboursement complet (ICIS, 2010).
Le tableau 12 suivant résume les deux régimes publics d'assurance-médicaments en
ce qui concerne les conditions d'admissibilité, les montants de base à payer et les
modalités de remboursement pour l'achat de médicaments achetés hors province. En
dépit d'une différence dans le calcul des coûts à débourser pour les usagers, on peut
constater que dans les deux provinces, les aînés ont accès à un régime public
d'assurance-médicaments universel, que les coûts sont évalués selon les revenus et
que les listes de médicaments couverts par les différents régimes incluent les
anticholinestérases comme médicament d'exception. Le coût d'Aricept est remboursé
par le régime public d'assurances-médicaments du Manitoba depuis 1999 et c'est
l'année suivante que le Québec l'a inscrit dans les médicaments remboursables (Haog,
2001).
Dès lors, le coût de base des anticholinestérases est le même d'une province à l'autre,
mais le coût réel payé par l'aîné diffère selon sa province, son revenu et la quantité des
autres médicaments prescrits. Par ailleurs, et cela constitue une importante différence,
l'anti-glutamatergique, prescrit dans les phases modérée à sévère de la maladie est
remboursé seulement au Québec de sorte que les Manitobains, de même que tous les
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autres Canadiens, n'y ont pas accès via l'assurance public et doivent donc se limiter le
plus souvent à n'utiliser que les anticholinestérases.
Tableau 12
Comparaison des systèmes d'assurance médicaments publics des gouvernements
provinciaux du Québec et du Manitoba (2011)
Québec Manitoba
(Élargie en 1997 à toute la
population)
(instaurée en 1973 pour les ainés et élargie






Obligatoire depuis 1997 pour
ceux n'ayant pas d'assurance
privée.
Pas accessible à ceux dont les
médicaments sur ordonnance sont
couverts par un programme fédéral
ou provincial ou un régime privé.
Démarches
pour y accéder
Contacter la Régie de
l'assurance maladie du
Québec (RAMQ).
Remplir un formulaire adressé à
Santé Manitoba. Une demande
d'inscription peut être faite n'importe
quand entre le 1®^ avril et le 31 mars.
Montant de
base à payer
Prime annuelle perçue au
moment de la déclaration
d'impôt, variant entre G et
600$ (selon le revenu)
+
Franchise calculée selon le revenu
déclaration de revenus familial total
corrigé^®, qui varie de 2,69 % (moins





La franchise minimum est de 100 $
par année.
Coassurance de 32 % du prix
des médicaments (maximum
mensuel de 79,53 $ (963 $
par année).
Source : Gouvernement du Québec (2011), Ce que prévoit le régime d'assurance médicaments. Tarifs










La liste des médicaments
comprend plus de 5 000






(Aricept, Exelon, Reminyl) et
l'antiglutamergique (Ebixa)
font partie de la liste des
médicaments d'exception.
*Consulter la Liste des
médicaments
La liste des médicaments couverts
comprend trois parties :
- ceux qui sont couverts en toutes
circonstances;
- ceux qui sont couverts selon
certaines modalités;




Exelon, Reminyl) font partie de ia
liste des médicaments d'exception.
*Consulter le document Part 3 :
Exeption Drug Status (EDSf^
en vigueur le 1er juin 2010^®
Leur coût est de :
4,59$ l'unité pour Aricept (5mg ou lOmg)
4,59$ l'unité pour Réminyl (8 mg, 16mg ou 24 mg)
2,44$ l'unité pour Exelon (1,5 mg, 3mg 4,5mg ou 6 mg)
Les médicaments achetés à
l'extérieur du Québec ne sont
pas remboursés par le
régime public.
Si la franchise a été payée, les
médicaments d'ordonnance d'une
autre province ou d'un autre territoire
du Canada sont remboursés.
Le revenu total corrigé se calcule en tenant compte du conjoint et des enfants à charge âgées de moins







Liste des thèmes des entrevues seml-dirigées
Merci d'avoir accepté de faire cette entrevue. Le but de cet entretien est d'échanger sur
votre expérience du traitement pharmacologique de votre conjoint (ou votre proche)
atteint de la maladie d'Alzheimer. Vous avez lu et signé le formulaire de consentement.
Vous savez donc que vous pouvez cesser cette entrevue à tout moment. Vous savez
aussi et avez accepté qu'elle soit enregistrée.
Votre expérience est très importante pour moi car elle me permettra de mieux
comprendre ce que vivent les conjoints d'une personne atteinte de la maladie. Cette
compréhension permettra ensuite aux intervenants, aux médecins de mieux intervenir
auprès des aidants comme vous qui prennent soin d'un proche atteint de la maladie
d'Alzheimer.
1. EXPÉRIENCE DE LA RESPONSABILITÉ D'AIDANT
> Histoire du diagnostic de la maladie
> Sens de la maladie
> Sens de l'expérience d'aidant
> Expérience relationnelle
> Sens de la responsabilité à l'égard du conjoint
> Raison d'assumer ce rôle
2. LE TRAITEMENT, SA REPRESENTATION ET SA RESPONSABILITÉ
> Histoire du traitement
> Contexte de la décision de traitement
> Définition du traitement (autres options de traitement)
> Connaissances et attentes par rapport au traitement
> Perception de l'efficacité du traitement
> Avantages et inconvénient du traitement
> Sens du traitement, du médicament
> Rôle dans le traitement et sens de ce rôle
> Rapport entretenu avec le traitement
Merci beaucoup de m'avoir accordé ce temps et d'avoir si généreusement accepté de
partager cette expérience avec moi. Cet entretien me sera très utile. Je vous







à ma participation à un projet de recherche
Nous vous remercions de prendre le temps de participer à ce projet de recherche.
Votre collaboration est grandement appréciée.
Titre du projet
Le traitement pharmacologique de la maladie d'Alzheimer : de l'expérience des aidants
à une réflexion éthique.
Responsables du projet
Sophie Éthier, étudiante au doctorat en gérontologie, est principalement responsable
de ce projet. Elle travaille sous la direction du Dr. Anne-Marie Boire-Lavigne, médecin
et professeure-chercheure à la Faculté de Médecine (tél : (819) 346-1110 poste 14
274) et de Mme Suzanne Garon, professeure-chercheure à la Faculté des lettres et
sciences humaines (tél : (819) 821-8000 poste 62 246). Vous pouvez les joindre pour
tout renseignement supplémentaire ou tout problème relié au projet de recherche.
Objectif et buts du projet
L'objectif de cette recherche est de mieux comprendre l'expérience des conjoints d'une
personne atteinte de la maladie d'Alzheimer en ce qui concerne le traitement
pharmacologique.
Raison et nature de ma participation
Il est entendu que je participerais à une entrevue d'une durée d'une heure (1h)
environ. Durant cette rencontre, des questions me seront posées sur mon expérience
en lien avec le traitement pharmacologique de mon conjoint atteint de la maladie
d'Alzheimer. Cette entrevue sera enregistrée sur bande audio de manière à faciliter
l'analyse par la suite.
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Avantages pouvant découler de la participation
Ma participation à ce projet de recherche ne m'apportera aucun avantage direct. Ma
participation permettra toutefois une meilleure compréhension de l'expérience des
conjoints dans le processus du traitement pharmacologique de la maladie d'Alzheimer.
Cette connaissance sera utile aux chercheurs et aux professionnels de la santé et des
services sociaux pour mieux soutenir les familles des personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer.
Inconvénients et risques pouvant découler de ma participation
J'aurai à donner de mon temps pour participer à cette entrevue. Il est possible aussi que
j'éprouve de la fatigue durant la rencontre. Si c'est le cas, il me sera permis de prendre
une pause. Il se pourrait de plus que j'éprouve certaines émotions en racontant mon
expérience. Dans ce cas, j'aurai accès aux coordonnés d'un professionnel en mesure de
me donner le support dont j'ai besoin.
Droit de retrait de ma participation
Il est entendu que ma participation au projet de recherche décrit ci-haut est tout à fait
volontaire et que je reste à tout moment libre de mettre fin à celle-ci sans avoir ni à motiver
ma décision, ni à subir de préjudice de quelque nature que ce soit.
Confidentialité des données
Les données recueillies seront conservées, sous clé, pour une période n'excédant pas
5 ans. Après cette période, les données seront détruites. Aucun renseignement
permettant de m'identifier ou d'identifier les personnes qui ont participé à l'étude
n'apparaitra dans aucune documentation.
Résultat de la recherche et publication
Je serais informé(e) des résultats obtenus et je sais que l'information recueillie pourra
être utilisée pour fins de communication scientifique. Dans ce cas, rien ne permettra de
m'identifier comme participant(e) à cette recherche.
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Identification du président du Comité d'éthique de la recherche de la Faculté des lettres
et sciences humaines
Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule ma
participation à cette recherche, je peux en discuter avec la responsable du projet ou
avec :
Mme Dominique Lorrain,
Présidente du Comité d'éthique de la recherche lettres et sciences humaines,
(819) 621-8000 poste 2644: svlvie.duauav@usherbrooke.ca.
Consentement libre et éclairé
Je déclare avoir lu le présent formulaire.
Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet.
Signature du participant (e) :
Fait à , le 20_
Déclaration de la responsable
Je, , certifie avoir expliqué au participant (e) intéressé (e) les
termes du présent formulaire, avoir répondu aux questions posées à cet égard et avoir
clairement indiqué à la personne qu'elle reste, à tout moment, libre de mettre un terme
à sa participation au projet de recherche décrit ci-dessus. Je m'engage à garantir le
respect des objectifs de l'étude et à respecter la confidentialité.
Signature de la responsable du projet :






Sexe : F M
Quel est votre âge ?




universitaire 1 cycle (Baccalauréat)
universitaire 2'®™ ou S'®""® cycle (Maîtrise ou Doctorat)
Quelle est (a été) votre principale activité professionnelle ? (votre métier)
Avez-vous des enfants ?
Non Oui : Combien ?
Quel est l'âge de la personne atteinte d'Aizheimer dont vous vous occupez ?
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Quel est votre lien de parenté avec la personne atteinte d'Alzhelmer ?
Selon vous, à quand remonte les premiers symptômes de la maladie d'Alzhelmer de
votre proche ?
Quand le diagnostic de la maladie d'Alzhelmer a-t-il été posé ?





Je ne sais pas
Quand le traitement (à l'aide d'Aricept, Exelon, Réminyl ou Ebixa) a-t-il commencé ?
Merci de votre collaboration
